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ABSTRACT

The topic of this master’s thesis is “Daily life and supporting youth with autism®.

The thesis examines everyday life of young people with an autism spectrum disorder and their
development into independent persons. There is a lot of information about autism available
and it is easily reachable, whereas the thoughts and attitudes of the people with the disorder
are not much reverberated, especially in Estonia. On account of this it is vital to pay attention
to the daily life of autistic young people in the environment where early adulthood

development takes place, to help them as individuals and persons with potential.

The aim of the study is to describe the experience of young people with an autism spectrum
disorder when entering the adult world, and to investigate their possibilities at the time of
transition in the field of everyday life, which takes place in four main areas, such as studying,
socialising, living and working. According to the aim of the thesis research tries to find

answers for two main questions:

1. What do young people with autism think about their entering to the adult world.

2. What do mentors think to be vital aspects to focus on when young people with disorder are

growing up and becoming independent.

The thesis consists of three chapters. In the first chapter theoretical framework is provided.
| characterize disability as a changing concept over time, describe the social model of
disability and psychosocial rehabilitation activities. The thesis also studies successful
community integration at home, at school, and in working environment. Autism spectrum
disorder is outlined, designing learning environments for students with disorder and how
students with disorder take part in learning are described. At the end of the chapter identity
formation in adolescency, transition to adulthood, the world of work and becoming a mature
person are discussed. In the thesis qualitative data analysis is used. | conducted eight semi-

structured interviews to collect data for the analysis. In the second chapter the methodology



of the study is provided. In the third chapter the results of the survey and the conclusions
based on the descriptions of what is happening in real life context of young people with
disorder, give the possibility to draw attention to problems and ways to help young people.
When meeting individual needs and making changes in rehabilitation field, it is probable to

forestall unfavourable situations and support young people with autism in their everyday life.
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SISSEJUHATUS

Kédesolev magistritod keskendub autistlike noorte igapdevaelule ja Kkasitleb nende
iseseisvumist. Autismispektri hdire alane info on rohke ja hdlpsasti kéttesaadav, ent autistlike
inimeste enda vaadet ja seisukohti, eriti just Eesti kontekstis, on vihe kajastatud. Seetottu
on oluline poorata tidhelepanu autistlike noorte igapédevaelule nendes keskkondades,
kus iseseisvumisega kaasnevad muutused aset leiavad, et noori nende unikaalsuses

ja potentsiaalis toetada.

Magistritod eesmirk on tuua vilja autistlike noorte kogemused ja nende vdimalused
tdiskasvanuellu sisenemisel igapédevaelu ehk argipdeva valdkondades nagu Oppimine,
sotsialiseerumine, elamine ja to6tamine, arvestades nii noorte kui nende tugiisikute vaateid.
Sotsialiseerumise all pean silmas lihi- ja pikaajaliste suhete loomist inimestega ning

igapdevast suhtlemist erinevates elusituatsioonides.

Puudega noorte vanemate kogemusi noorte iseseisvumisega seoses on uurinud oma
magistritoos Mari Viljaots. Seetdttu tundus mulle huvitav ja véiga vajalik vahendada uurimuse
kaudu just noorte endi arvamusi ning kogemusi. Kéesolevas t60s kasutan noorte kogemuste
késitlemise ja ka magistritod erinevate osade struktureerimise alusena psiihhosotsiaalse
rehabilitatsiooni  késitluse keskkondade-pShist jaotust. Tulemused on esitatud kolmeks
jaotatuna: sotsiaalsus (identiteet, autonoomia, suhted), Oppimine (Sppimine, huvid), t66
(tookogemused, noorte voimalused). Pean oluliseks teha kuuldavaks just noorte endi hiil,
st vahendada kogemusi, kuidas nende igapédevaelu vdimaldab neil iseseisvumisel vastata nii
keskkonna ndudmistele kui ka isiklikele vajadustele. Lisaks uurin tugiisikutelt nende

kogemusi selle kohta, kuidas nad on toetanud noorte iseseisvumist igapdevaelus.

Magistritdd koosneb kolmest osast ja kokkuvottest. Esimeses, t60 teoreetilises osas, kdsitlen
puuet kui ajas muutuvat mdistet. Peatun rehabilitatsiooni, inimese funktsioneerimisvoime
ja sotsiaalse kaasatuse teemal. Annan iilevaate autismispektri hiirest, erivajadustega Opilaste

oppekeskkonna kujundamisest ja autistlike noorte hariduses osalemisest. Esimese peatiiki



1dpetan jérgnevate teemadega: identiteedi kujunemine noorukieas, tileminek tiiskasvanuellu
ja iseseisvumine ning todtamine. Toon viélja ka tugiisikute todtamise pohimotted, mis on
kirjas seadusandluses ja toojuhendites. Sellele jérgneb probleemipiistitus ja uurimuse

eesmadrgi sOnastamine.

Teise peatiiki teema on uurimismetoodika. Lahtudes t66 eesmargist, milleks on tuua vilja
autistlike noorte kogemusi, olen valinud kvalitatiivse ldhenemise. Peatiikis annan iilevaate
uurimisviisist ja sellest, kuidas andmeid kogusin. Peatun intervjuu labiviimise aspektidel
ja annan {ilevaate osalejaist. Toon vilja olulise andmekogumisprotsessis ning selgitan

analiiisimeetodeid.

T66 kolmandas peatiikis esitlen tulemusi. Analiiis ja arutelu koosnevad kolmest osast.
Esimeses osas, mille koondnimetuseks on sotsiaalsus, késitlen autistliku isiku autonoomiat,
identiteeti ja suhteid. Teise alapeatiiki teemaks on Oppimine, puudutan ka huvide teemat.
Viimases, kolmandas osas, toon vilja todeluga seonduvaid aspekte, mida kirjeldasid

autistlikud noored ja nende tugiisikud.

Tédnan oma juhendajat Dagmar Narussoni, kes kogu magistrit66 valmimise perioodil mulle

toeks oli.

Samuti tdnan koiki intervjuudes osalenud noori ja tugiisikuid, tdnu kellele mu uurimus

vOimalikuks sai.



1. TEOREETILINE RAAMISTIK

1.1. Puude Kisitlused
Puuet késitlen kui ajas muutuvat mdistet ja toon vilja moiste erinevad tdlgendused.

Annan ilevaate psiihhosotsiaalsest rehabilitatsioonist, mis loob inimesele vdimaluse
taasldimuda tihiskonna aktiivseks liikmeks, parandab funktsioneerimist ja suurendab rahulolu
oma keskkonnas. Sotsiaalne kaasatus voimaldab vidhendada iihiskonnas aset leidvat sotsiaalset
eristust inimeste vahel, kellel on puue ning kellel seda ei ole. See on oluline iihiskonna

turvalisuse tagamiseks.

URO puuetega inimeste diguste konventsiooni (Puuetega inimeste diguste ..., 2012) kohaselt
on puudega inimene isik, kellel on pikaajaline fiiiisiline, vaimne, intellektuaalne vdi meeleline
puue, mis erinevate takistuste koostoimel voib tokestada nende inimeste tédielikku ja tohusat
osalemist iihiskonnaelus. Konventsioonis (Puuetega inimeste diguste ..., 2012) on vilja
toodud, et moiste ,,puue on ajas muutuv ning et puue on erivajadustega isikute
terviseolukorra ning suhtumuslike ja keskkonnast tingitud takistuste vastasmdju tagajirg,
mis ei voimalda nende isikute tdielikku ja tGhusat osalemist tihiskonnaelus teistega vordsetel

alustel.

Eestis on puuet defineeritud ka kui inimese anatoomilise, fiisioloogilise voi psiiiihilise
struktuuri voi funktsiooni kaotust voi korvalekallet, mis koostoimes erinevate suhtumuslike
ja keskkondlike takistustega tOkestab iihiskonnaelus osalemist teistega vordsetel alustel
(Puuetega inimeste ..., 2016). Erinevad arusaamad puudest annavad informatsiooni kahest
lahenemisest puudele — meditsiinilisest ja sotsiaalsest, mida sageli Kirjeldatakse vastandlike

mudelitena.

Puude meditsiiniline ehk individuaalne mudel on pikka aega olnud viga jouline ja seetdttu

aastakiimnete viltel mojutanud iihiskondlikku suhtumist puudesse. Meditsiinilise kasitluse



kohaselt vaadeldakse puuet kui indiviidi probleemi, mida pohjustab otseselt kas haigus,
trauma voi moni muu terviseolukord, kus peamiseks probleemiks on inimese terviseolukord
ja lahenduseks on indiviidile suunatud ravi ning teised meetmed (RFK, 2004). Seega
on puude meditsiinilisest mudelist ldahtuvalt probleemi korral fookus iiksikindiviidi kehal
ja meditsiinilise sekkumise eesmérk on isiku hooldamine voi tema kohanemine ja kditumise
muutumine. Selle mudeli kohaselt on pdhikiisimus meditsiiniabi kéttesaadavus ning

poliitikatasandi peamine reaktsioon on tervishoiupoliitika muutmine voi reformimine (RFK,

2004).

Brzuzy (1997) meditsiinilise késitluse jargi on puue funktsionaalsuse piirang, indiviidi
»probleem*, | patoloogia“, ,,diisfunktsioon” voi ,hédlve”, mille tagajirjeks on “vigane”,
“defektne” inimene. Quinn (1995b) kinnitab Hiranandani (2005) pohjal sama, oeldes,
et meditsiinilise mudeli kohaselt vajab inimene, kellel on puue, meditsiinilist sekkumist. Terzi
(2004) juhib Hiranandani (2005) kaudu tdhelepanu sellele, et need méiratlused meditsiinilises
mudelis mitte ainult ei viita puude individuaalsele iseloomule, vaid seostavad puuet

ka otseselt millegi puudumisega.

Puude moiste madratlusel tuginetakse tervishoiu- ja hoolekandesiisteemis eelkdige
rahvusvahelisele funktsioneerimisvdime, vaeguste ja tervise klassifikatsioonile (edaspidi

RFK) ning URO puuetega inimeste diguste konventsioonile.

Barbabo (2006) sonul on keskkonnal vdaga suur moju sellele, millises ulatuses ja mil viisil
inimene puuet kogeb. Puude sotsiaalne mudel paigutab Oliveri (1996) jargi probleemi
ithiskonda, kus autor vdidab, et puude pohjustab iimbritsev sotsiaalne, suhtumuslik, fiiiisiline
jm keskkond, sest inimene ei saa osaleda tihiskonnaelus iihiskonnakorralduse tottu. Puude
sotsiaalne mudel nditab, et iihiskonnas ei arvestata piisavalt inimestega, kellel on keeruline
terviseolukord, mistottu nende olukord halveneb ning see vilistab nende inimeste osalemise
tihiskonnaelus. Sotsiaalse mudeli kohaselt mdjutavad erinevad keskkonnategurid puudega
inimeste osalemist {ihiskonnas. Barbabo (2006) peab inimestel esinevate vaimse tervise
probleemide puhul oluliseks sotsiaalse keskkonna rolli, eriti riskitegurite koosmdju, nagu
nditeks rédnne, linnaelu, rassiline diskrimineerimine, lapsepdlvetraumad. Oliveri (1996) jargi
ei suuda tihiskond inimestele, kellel on puue, sobivaid teenuseid pakkuda. Puudega inimestele

ei kindlusta tihiskond nende vajadustega arvestamist ja see tekitab olukorra, kus inimese



tegevusvoime on piiratud (ingl k dis-ability). Seega sotsiaalse mudeli jargi ei ole puue seotud
tiksnes terviseolukorraga, vaid iihiskond loob oma korraldusega neile inimestele piiranguid

(Oliver, 1996).

Maailma Terviseorganisatsioon (World Report ..., 2011) on toonud vilja, et
keskkonnategurid, mis moodustuvad fiilisilise, sotsiaalse ja suhtumusliku keskkonna

koosmojul, loovad tingimused, milles inimesed elavad ja oma elu juhivad.

RFK (2004) jaotab keskkonnategurid viide kategooriasse, milleks on: (a) tooted ja
tehnoloogiad (ehk esemeline ja ruumiline keskkond); (b) looduskeskkond ja inimeste tehtud
keskkonnamuutused; (c) toetused ja suhted (ehk suhete keskkond); (d) hoiakud (ehk hoiakute
keskkond); (e) teenistused, siisteemid ja strateegiad (ehk iihiskonnakorralduse ja tihiskondlike

stisteemide keskkond).

Nii voib RFK (2004) jargi toodete ja tehnoloogia alasteks keskkonnateguriteks lugeda
kommunikatsioonivahendid ja tehnoloogiad, ka niiteks iildkasutatavate hoonete kujunduse.
Valgus, ajaga seotud muutused, heli, vibratsioon, dhu kvaliteet jms loetakse looduskeskkonna
ja inimeste tehtud muutustega seonduvate keskkonnategurite hulka. Toetusi ja suhteid
kajastavateks keskkonnateguriteks on nii kitsas kui ka laiem perekonnaring ning sdbrad,

tugiisikud, alluvad, juhtpositsioonil olevad inimesed jt.

Narusson ja Medar (2014) nendivad, viidates levinud rahvusvahelistele kokkulepetele (World
Report ..., 2011; International ..., 2001; RFK, 2004), et abivahendite ja teiste inimeste abi
kéttesaadavaks tegemine ning avalike ruumide, kodude ja tookohtade keskkonna
kohandamine mdjutavad inimeste tegevusvOimet ja iihiskonnas osalemist. Seetdttu on
inimeste toetamisel vajalik kompleksne 1dhenemine, kus arvestatakse nii keskkonnategureid

kui ka isiku terviseolukorrast tingitud aspekte ja voimalusi.

1.2. Rehabilitatsiooni valdkond

Psiihhosotsiaalse rehabilitatsiooni iildeesmark RFK (2004) jérgi on inimese sotsiaalse
kaasatuse saavutamine tema funktsioneerimise hindamise ja seejdrel arendamise lébi.

Rehabilitatsioon annab inimesele voimaluse taasldimuda ithiskonna aktiivseks liikkmeks ning
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toetab teda voimalikult suure iseseisvuse, sOltumatuse ja sotsiaalselt védrtustatud rollide
saavutamisel. See parandab inimese funktsioneerimist ja suurendab tema rahulolu oma

keskkonnas.

URO puuetega inimeste diguste konventsiooni artikkel 26 sitestab, et osalisriigid peavad
kasutusele votma tdohusaid ja asjakohaseid meetmeid ning avaldama vastastikust toetust,
et voimaldada puudega inimestel saavutada ja sdilitada maksimaalset iseseisvust, tdielikku
flilisilist, vaimset, sotsiaalset ja kutsealast voimekust ning tdielikku kaasatust osalemiseks

koigis eluvaldkondades (Puuetega inimeste diguste ..., 2012).

Anthony ja Farkas (2009) nimetavad psiihhosotsiaalset rehabiliteerimist muutuste protsessiks,
milles koordineeritud spetsiaalsete tegevuste kaudu ja koost6ds isikuga leitakse talle
vadrtustatud roll keskkonnas (td6tamine, elamine, suhtlemine, dppimine) ndnda, et isik tuleks
toime voimalikult vdhese kdrvalabiga. Rehabiliteerimise kdigus kutsutakse esile muutus, tanu

millele puudega inimese igapdevaelus osalemise vdoimalused avarduksid (Anthony ja Farkas,
2009).

Uhiskonnas peab Anthony ja Farkas’e (2009) sdonul olema suund muuta kogu sotsiaalne
ja fiitisiline keskkond koigile inimestele ligipddsetavaks, mis voimaldaks osa votta Gppimise,
tooelu ja iihiskonnaelu tegevustest. Seetdttu on ka inimeste toetamisel vajalik kompleksne
lahenemine, kus arvestatakse nii keskkonnategureid kui ka isiku terviseolukorrast tingitud

aspekte ja voimalusi.

1.2.1. Inimese funktsioneerimisvéoime hindamise kdsitlus

Kaasaajal kasutatakse tervishoius ja sotsiaalse rehabilitatsiooni valdkonnas inimese
terviseolukorra kisitlemisel Rahvusvahelist funktsioneerimisvoime, vaeguste ja tervise
klassifikatsiooni (RFK, 2004). See kujutab endast tervise komponentide klassifikatsiooni,
mis Kirjeldab inimese keha struktuurid, keha funktsioonid, inimese tegutsemise ja osaluse,

samuti keskkonnategurid ja nende moju ning toob vilja personaalsete tegurite tédhtsuse.

RFK kirjeldab detailselt funktsioneerimist oskuste ja tegevusvdime tasandil ka Anthony

ja Farkas’e (2009) neljas sotsiaalse rehabilitatsiooni valdkonnas (to6tamine, elamine,
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suhtlemine, Oppimine). Termin ,funktsioneerimine on RFK (2004) jargi erinevate
terviseolukorra komponentide vastasmoju tulem. Nendeks komponentideks on keha
struktuuride ja funktsioonide olukord, samuti inimese tegutsemine ja osalus, tema

personaalsed ning keskkondlikud tegurid.

RFK klassifikatsiooni pohieesmirk on anda iihtne standardkeel ja -raamistik tervise ning
tervisega seotud seisundite kirjeldamiseks (RFK, 2004). Pohjalik tervise komponentide
klassifikatsioon voimaldab mdista, kuidas keha struktuuride ja funktsioonide olukord mdjutab
inimese osalemist igapdevaelus ning kuidas keskkonnategurid mojutavad omakorda inimese

keha funktsioneerimist ja inimese igapievast tegutsemist.

RFK maédratleb tervise koostisosad ja moningad tervisega seotud heaolu koostisosad, niiteks
haridus ja t66. Selle abil saab kirjeldada tervist ja tervisehdirega seotud aspekte kdigi inimeste
kohta, mistottu on RFK kasutamine universaalne. RFK voimaldab kirjeldada situatsioone,
mis on seotud inimkeha funktsioneerimisvoime ja selle piirangutega, tihtlasi kujutab endast

raamistikku sellealase info siistematiseerimisel (RFK, 2004).

Maailma Terviseorganisatsioon (2001) peab oluliseks, et RFK-s kaisitletakse puuet mitte
tiksnes indiviidi probleemina, vaid kui keerulist kogumit tingimustest, millest paljud on
pohjustatud sotsiaalsest keskkonnast. Seesama pShimote ja arusaam, et tervis ja puue on keha
struktuuride, funktsioonide, tegutsemise, osaluse, keskkonnategurite ja personaalsete tegurite
vastasmdju tulem, on Kirjas ka URO puuetega inimeste diguste konventsioonis (Puuetega

inimeste Giguste ..., 2012).

Need on kaasajal rehabilitatsiooni ja sotsiaalse kaasatuse peamisi suundi niitavad printsiibid

ning nendest ldhtun noorte olukorra kiasitlemisel ka kdesolevas t60s.

1.2.2. Sotsiaalse kaasatuse kisitlus

Sotsiaalne kaasatus on URO puuetega inimeste diguste konventsiooni (Puuetega inimeste
oiguste ..., 2012) iiks pohiprintsiipe (artikkel 3), osalisriikide iiks peamisi kohustusi (artikkel
4) ning oluline inimdigus (artiklid 29 ja 30).
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Simplican jt (2015) on sotsiaalse kaasamise Kkitsamas definitsioonis juhtinud tdhelepanu
inimeste sotsiaalsete vorgustike laiendamise olulisusele. Kui aitame inimestel, kellel on puue,
suhelda inimestega, kes pole (sotsiaalvaldkonna) spetsialistid, sugulased ega teised puudega

inimesed, parandame nende voimalusi iihiskonnas osaleda.

Sotsiaalse kaasamise laiem definitsioon sisaldab Simplican jt (2015) jirgi inimese

tunnustamist indiviidina, valjaspool puuet ja viljaspool tervisega seotud teemasid.

Kaasatuse tdhtsust on rohutanud ka Mackelprang ja Hepworth (1987) Hiranandani (2005)
kaudu, viites, et puude ulatuse médrab see, kuivord inimene teistega suhtleb ning kuivord

ta on seotud oma kogukonnaga.

Boroson (2016) toob vilja mdiste ,,kaasamine* hariduse kontekstis, kus ta kasutab terminit
iga klassi kohta, kes kaasab oma kollektiivi erivajadustega dpilased. Kaasava mudeli kohaselt
saavad erivajadusega Opilased tavaklassis osa oma iildharidusest (v.a ettendhtud teraapiliste
teenuste perioodil). Nad on tiielikult kaasatud igale poole ja igal viisil. Sotsiaalne,
akadeemiline ja emotsionaalne kasu on mdlemapoolne, seda nii spektrumiga Jpilastel kui ka
nende eakaaslastel, sest see kogemus muudab hoiakuid erinevuste suhtes, muudab inimesed

tolerantsemaks, suurendab iihiskonna sidusust.

Uhiskonna arengu ja sidususe seisukohalt on oluline, et inimestel, kellel pole puuet, oleks
tihedaid vastastikuseid soprussuhteid, todalaseid jm suhteid inimestega, kellel on puue.
Euroopa Komisjoni vorgustik ANED (Academic Network of European Disability experts)
kogub niiteks andmeid selle kohta, kui paljusid puuetega inimesi tunnevad inimesed, kellel
pole puuet (ANED, i.a.). Simplican jt (2015) rohutavad suhete véirtust, mida loovad

inimesed, kellel ei ole puuet, suheldes nende inimetega, kellel on puue.

Simplican jt (2015) on vélja toonud, et suhtumine puuetesse soOltub vdga palju inimeste-
vahelistest suhetest, suhete iseloomust ja sellest, millist eesmérki suhted tdidavad.

See omakorda mojutab ka {ihiskonna suhtumist.
Keelekasutus peab Simplican jt (2015) sonul olema kaasav, mitte sildistav vdi inimest torjuv.

Beckett ja Taylor (2010) kinnitavad keelekasutuse kui sotsiaalse suhtlemise voimsaima

vahendi olulisust sotsiaalsete suhete ehitamise protsessis. Nad toovad vilja, et keelekasutusel,
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mis on negatiivne, patroneeriv voi stereotiilipse varjundiga, on suur mdju puude sotsiaalsel

konstrueerimisel, kus raskuspunkt on inimese ja keele pidevas vastastikuses mdjus.

Oluline on, et puuet ei peetaks inimese juures esmatihtsaks, rdhutavad Narusson ja Medar
(2014). Inimesed, kelle terviseolukord piirab nende tegevus- ja osalusvdimet, el pea ise puuet
enda juures esmatdhtsaks, kiill aga teeb Narusson ja Medari (2014) arvates seda siiani tihti
tthiskond. Narusson soovitab kasutada ,,inimest esikohale asetavat keelt (ingl k people-first
language), mille puhul sona ,,inimene* paigutatakse lauses voi fraasis ettepoole tema olukorra

Kirjeldusest, et rohutada inimest, mitte tema puuet* (Narusson, 2016).

Simplican jt (2015) tddevad, et sotsiaalne kaasamine parandab elu nii inimestel, kellel on
puue, kui ka neil, kellel seda pole, kuna vdimaldab iile saada tihiskonnas levinud sotsiaalsest
eristusest ning suurendab iihiskonna turvalisust. Mowat jt (2011) maérgivad, et ndhtamatute
terviseolukordade puhul on teistel inimeste suhtes, kellel on puue, raskem tolerantsust
ja empaatiat vélja ndidata. Autismispektri hdire kui elukestev terviseolukord mdjutab inimese

sotsiaalseid ja kommunikatsioonioskusi. See ei ole fiilisiline, vaid silmale ndhtamatu puue.

1.3. Autismispektri héire

Jargnevalt annan lilevaate autismispektri héirest ja heidan pilgu selle diagnoosimisele ldbi

rahvusvaheliste diagnooside ja klassifikatsioonide siisteemide kui ka autismi uurijate vaate.

Autismispektri hédire (edaspidi ASH) on arenguhdirete grupp, mida iseloomustab asjaolu,

et hdire mojutab aju funktsioneerimist sotsiaalse informatsiooni to6tlemisel (RHK-10-V,
1994).

ASH-d kirjeldatakse rahvusvahelise haiguste klassifikatsiooni praegu kehtiva 10. versiooni
(edaspidi RHK-10) jargi, mille kohaselt kuulub autismispektri hdire psiitihika- ja
kaitumishdirete loendisse koodiga F84 ehk pervasiivsed arenguhdired (F84.0 Lapse autism,
F84.1 Atiilipiline autism, F84.2 Retti siindroom, F84.3 Lapse muu desintegratiivne hiire,
F84.4 Hiiperaktiivsus motoorsete stereotiilipiate ja vaimse alaarenguga, F84.5 Aspergeri
stindroom, F84.8 Muud tépsustatud pervasiivsed arenguhdired, F84.9 Tépsustamata

pervasiivne arenguhdire) (RHK-10-V, 1994).
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Pervasiivsed arenguhdired on vastastikuse sotsiaalse mdjutamise ja suhtlemise kvalitatiivne
kahjustus, millega kaasneb huvide ning tegevusaktiivsuse piiratus, stereotiilipsus

ja monotoonne korduvus (RHK-10-V,1994).

Aspergeri siindroomi on sageli kokku liidetud ka mdistega ,korgfunktsionaalne autism®
(ingl k high-functioning autism, edaspidi HFA). Tager-Flusberg jt (2005) jargi on HFA
termin, mida kasutatakse kirjeldamaks autismi Kkliinilist esinemist ilma juuresoleva
intellektuaalse puudeta. Kdrgfunktsioneerivail autistidel, lisavad Tager-Flusberg jt (2005),
on sageli hésti arenenud fonoloogia, sdnavara ja grammatika, ent nad vdivad mitte toime tulla
igapdevase suhtlemisega. Rollins (2014) uuris korgfunktsioneerivate autistide sotsiaalset
suhtlemist, kus uuringus osalejad konelesid oma iiletamatutest raskustest kaasaegses

kultuurikeskkonnas toimetulekul.

Ameerika Psiihhiaatrite Assotsiatsiooni APA (American Psychiatric Association) (Diagnostic
and ..., 2015) jargi mojutab autism inimese voimet mdista teda imbritsevat maailma ning
teiste inimeste motteid ja kavatsusi. Autistidel v3ib esineda ulatuslik spektri siimptomite
mitmekesisus ja kditumise erinevus, kus mdnel inimesel on vaid kerged tunnused, teistel

mirksa tosisemad siimptomid.

Borosoni (2016) jargi juurutas 1990. aastate keskel Ameerikas spektrumi kogukond (autori
véljend, mis tdhistab ASH-ga isikuid) termini “neurotiitipiline” inimeste kohta, kellel ei ole
autismispektri héiret. Laiemat spektri perspektiivi silmas pidades on tdnapédeval kasutusel
moiste “neurodiversiteet”, millega tdhistatakse Singeri (1999) jéargi neuroloogiliste
erinevustega inimesi. See termin portreteerib inimeste loomulikke erinevusi, mis tdhendab,

et igaiihel meist on koht universaalses neurodiversiteedi spektris.

Autisti ja teadlase Temple Grandini (Grandin ja Panek, 2015) sdnul on autismi diagnoosiga
laste arv viimase paarikiimne aasta jooksul plahvatuslikult kasvanud. Diagnoositud laste arvu
suurenemise pohjuseks peab ta diagnooside tdpsustumist ja meedikute ning ka laiema iildsuse
autismialase teadlikkuse suurenemist (Grandin ja Panek, 2015). Autismi ja arenguhiirete
jalgimise vorgustiku ADDM (Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network)
andmetel tdheldati 2012. aastal autismi esinemise sageduse tousu koguni 70%, mille kohaselt
tuvastati autismispektri hdire Grandin ja Paneki (2015) jérgi iihel lapsel 88-st. Termini
,»spekter” kasutuselevott 2000. aastatel oli iiheks pohjuseks, miks hakkas levima autismi
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kasitlemine ,,epideemiana“. Columbia {ilikooli uuringus aastatel 1992-2005 leiti, et iga

tiheteistkiimnenda lapse puhul oli vaimse alaarengu diagnoos asendatud autismidiagnoosiga.

Autismispektri hdire diagnoosimise teema on tdnapdevani olnud Grandin ja Paneki (2015)
arvates tahtis. Nende sonul voinuks autism ilma Leo Kanneri loodud diagnoosita jddda
diagnoosimata ja inimesed abita (Grandin ja Panek, 2015). Ka niiteks autismile vahel
lisanduvate probleemide puhul (nagu unetus, drevus, depressioon, epilepsia, keskendumis-
raskused vms) vOib ravi jddda saamata voOi olla sildipdhise mdtlemise tagajirjel ekslik,
nendivad Grandin ja Panek (2015). Nende arvates voivad siimptomitega nagu stress,

gastrointestinaalsed probleemid jm sarnanevate spektri siimptomitega inimesed abita jddda.

Selleks, et mdista autismispektri héire diagnoosimise olulisust autistlike inimeste endi
seisukohast, on vaja teada diagnoosimise ajalugu. Diagnoosi puudumine autismiajaloo
esimeses faasis 1940. aastatel oli vajakajaamine, mida piiiiti Grandin ja Paneki (2015) arvates
kompenseerida 1980. aastatel, mil autismist sai ametlik diagnoos ja APA vdttis vastu
vaimsete hdirete diagnostilise ja statistilise juhendi DSM-III (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders). 1994. aastal vastu voetud DSM-IV laiendas pervasiivsete
arenguhdirete kategooriat, lisades sinna Aspergeri siindroomi. See oli oluline samm, kuna
muutis inimeste ettekujutust autismist (Grandin ja Panek 2015). 2013. aastal avaldati DSM-5,
mida Grandin ja Panek (2015) nimetavad autismiajaloo teise faasi l10puks. Seega ei ole
autismispektri héire diagnoosimise ajalugu kaugeleulatuv ning teaduse arenedes diagnoosid

tapsustuvad, tuues inimeste terviseolukorra osas tdaiendavat selgust.

Grandin ja Panek (2015) rohutavad, et diagnoos voib muutuda tdpsemaks ja kindlasti
muutubki, sest autismi késitlemise paradigma on litkumas enam aju-uuringute suunas ning
tanu neuroloogia ja geneetika edusammudele saab otsida mitte ainult autismi pShjuseid, vaid

varieeruva spektri kdigi simptomite pohjuseid, kus igat juhtumit vaadeldakse personaalselt.

Barthélémy jt (i.a.) margivad, et diagnoosimise kédigus vaadatakse iile autistliku isiku profiil
tema ndrkuste ja tugevuste osas probleemsetes valdkondades eesmérgiga aidata luua
individuaalset tugiplaani, mis sisaldaks nii iildist ASH-i toetamist, kui oleks ka kohandatud
konkreetse isiku vajadustele. Kliiniline diagnoos peaks Barthélémy jt (i.a.) sonul andma suuna

inimeste aitamisele ning olema toeks ka nende voimete ja vajaduste tunnustamisel.
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Diagnoosimine on Grandin ja Paneki (2015) arvates oluline ka tulevikus ning seda nii
meditsiinis kui kindlustuses; sellest on kasu haridus- ja sotsiaalprogrammide planeerimisel.

Grandin ja Panek (2015) rohutavad, et indiviidiks muudavad meid just erinevused ehk
lahknevused normist, aju variatsioonid, ning lisavad, et autistide puudustele keskendutakse

sedavord intensiivselt ja automaatselt, et inimesed Kipuvad nende tugevaid kiilgi unustama.

Grandin ja Paneki (2015) sonul ,,kui miski on ainult peas kinni®, kalduvad inimesed ekslikult
arvama, et see on sihilik, et tegelikult saaks inimene seda kontrollida, kui ta lihtsalt rohkem
pingutaks voi kui teda on treenitud. Grandin ja Panek (2015) viitavad viimasel ajal leitud
kindlatele tdenditele selle kohta, et autism tuleneb muutustest ajus ja geenides, ning loodavad,

et see teadmine aitab inimeste hoiakuid muuta.

Cambridge’i Ulikooli arengupsiihholoogia professori Simon Baron-Coheni (Boroson, 2016)
sonul on autism nii puue kui ka erinevus, mille puhul peame leidma mooduseid, kuidas

leevendada puuet, samas austades ja vaartustades erinevust.

Teadmisi autismist on aastatega palju juurde tulnud ning see teeb kogu valdkonna iihelt poolt
inimkesksemaks, teiselt poolt teaduslikumaks. Kui inimesed moistavad autiste paremini, kaob
teadmatusest tulev stigmatiseerimine ning autistid saavad osaleda tihiskonnaelus viisil, kuidas

nad seda soovivad.

Kasutan uurimistoés moisteid autismispektri hidire (ASH) ja Aspergeri siindroom
stinoniitimina. Autismispektri haire all késitlen ka korgfunktsionaalset autismi. Inimesi, keda
seostan autismispektri hdirega, nimetan oma uuringus autistlikeks inimesteks, autistlikeks

isikuteks, autistlikeks noorteks, autistlikeks tootajateks, autistlikeks dpilasteks, autistideks.

1.4. Erivajadustega opilaste 6ppekeskkonna kujundamine

Jargnevalt késitlen autistlikele lastele ja noortele hariduses osalemise voimaluste loomist oma
eakaaslastega vordsetel alustel ja nende hulgas, mis on autistide jaoks iiks kdige olulisem

tthiskonda kaasamise voimalus. Ka Hillier jt (2007) ning Renty ja Roeyers (2006) rohutavad
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Dilloni (2014) kaudu, et juurdepdids sotsiaalsele toetusele ja sotsiaalsetele rithmadele,
sh haridusele, tugevdab autistliku isiku elukvaliteeti.

URO puuetega inimeste diguste konventsioon (Puuetega inimeste diguste ..., 2012) kinnitab,
et iiheks oluliseks iihiskonda kaasamise pohimotteks on hariduse tagamine, mille sdtestab
artikkel 24. Rohutatakse puuetega inimeste Oigust haridusele, mille tagab kaasav

haridusstisteem koigil haridusastmetel.

Eestis on voetud suund kaasavale hariduspoliitikale ning pdhikooli- ja giimnaasiumiseaduse
(2016) kohaselt on koigil lastel digus saada neile vdimetekohast haridust. Uhiskonnas
moistetakse hariduse ja koolide kvaliteeti tidnapdeval sageli pigem saavutuspohiselt,
riigieksamite vO0i1 rahvusvahelise Opilaste Opitulemuslikkuse hindamisprogrammi PISA
(Programme for International Student Assessment) testide tulemuste kesksena, vihem
voetakse koolide hindamisel arvesse iga Opilase vajadusele sobiva dppekeskkonna loomist,

mis on kaasaegse Opikésituse suundumus.

Pohikooli- ja giimnaasiumiseaduse (2016) kohaselt on pohikooli iilesanne luua Gpilasele
eakohane, turvaline, positiivselt mojuv ja arendav Oppekeskkond. Haridus- ja
Teadusministeeriumi (edaspidi HTM) pdhimdtete jargi tuleb kooli sotsiaalse ja vaimse
keskkonna kujundamisel muuhulgas jargida jargmisi aspekte: (a) keskkonna kujundamises
osaleb kogu koolipere; (b) koiki Opilasi koheldakse eelarvamusteta, oOiglaselt ja vord-
oiguslikult, austades nende eneseviirikust ning isikupdra; (c) koigi Opilaste pingutusi
ja Opiedu mirgatakse ja tunnustatakse; (d) hoidutakse Opilaste sildistamisest ja nende
eneseusu viahendamisest; (€) vélditakse Opilastevahelist vdgivalda ja kiusamist; (f) luuakse
ohkkond, mida iseloomustab abivalmidus ning iiksteise toetamine Opi- ja eluraskuste puhul;
(h) luuakse oOhkkond, mis rajaneb inimeste usalduslikel suhetel, sdbralikkusel

ja heatahtlikkusel.

HTM-i 2015. aasta analiilisis aga tuuakse vélja fakt, et uus Opikasitus, mille keskmes
on oppijate eri tiilipi andekuse véartustamine ja erivajaduste markamine, on kiill teoreetiliselt

omaks voetud ja dokumentides kinnitatud, kuid see ei ole muutunud Oppeprotsessi

lahutamatuks osaks (HTM, 2015).
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Pohikooli- ja giimnaasiumiseadus (2016) satestab, et haridusliku erivajadusega on Gpilane,
kelle andekus, opiraskused, tervise seisund, puue, kditumis- ja tundeeluhiired, pikemaajaline
Oppest eemal viibimine v4i kooli dppekeele ebapiisav valdamine toob kaasa vajaduse teha
muudatusi v0i kohandusi Oppe Sisus, Oppeprotsessis, Oppe kestuses, dppekoormuses,
oppekeskkonnas, taotletavates dpitulemustes voi Opetaja poolt klassiga tootamiseks koostatud

tookavas.

Hariduslike erivajadustega Opilastele Oppe paremaks korraldamiseks voib pohikooli-
ja giimnaasiumiseaduse (2016) kohaselt moodustada riihmi ja klasse, et luua vajalikud
tugiteenused Opilastele, kellele neid ei ole vdimalik tagada tavaklassis. Lapsevanemad
ja Opetajad peavad eriklassides Oppimise eeliseks, et lapsed saavad Gppida sellises tempos,
nagu on nende arenemiseks vajalik ning neil tekivad oma klassikaaslastega pikaajalised
sobrasuhted (Minu eriline ..., 2011). Uks ohtudest kdnealuse koolitiiiibi puhul on see,
et tavakooli eakaaslastel tekib vihem vdimalusi suhelda erivajadustega Opilastega. Samuti
on erivajadustega lastel viiksem vodimalus Oppida olulisi sotsiaalseid oskusi eakaaslaste

jaljendamise teel (Minu eriline ..., 2011).

Uuring Opetajate tdiendusoppest (Uuring Opetajate ..., 2015) toi vilja, et eesti koolid ei ole
veel saavutanud vajalikke tingimusi kaasaegse Opikésituse rakendamiseks. On vajalik, et
koikidel koolidel oleks erivajadustega Opilaste Opetamiseks enam kompetentsi, et integreerida
erivajadustega Opilased tavaklassidesse, voimaldades neile teiste lastega vordseid tingimusi.

Oppetegevus oleks vaja iimber korraldada kdigi dpilaste vajadusi silmas pidades.

Jirgen Rakaselg, HTM-i koolivorgu osakonna peaekspert (Vapper, 2016), on viljendanud
mdotet, et kaasamist ndhakse tinases koolis liiga kitsalt. Rakaselja (\Vapper, 2016) sdnul on see
maailmavaade ja motteviis, mis ei tdhenda ainult hariduslike erivajadustega opilaste oppimist
tavaklassis, vaid ldhtumist vaatepunktist, et koik erisused on aktsepteeritavad.
Hariduseksperdi arvates ei pea opilane, kel on erisusi, kohanema kooliga, vaid kool peab

arvestama temaga (Vapper, 2016).

Inglismaal on tavakoolides osalemine toonud autistlikele Opilastele méarkimisvaérset kasu.
Woolfson ja Brady (2009) sonul Oppis Inglismaal, kus autistid on tavakoolides kdige
kiiremini kasvav erivajadustega Opilaste rithm, 60% autistlikest Opilastest tavakoolides (Audit

..., 2002). Opilaste erivajaduste toetamine tihendas sealsetele koolidele tiiendavate
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ressursside kasutuselevdttu. Oppimine tavakoolis on vdimaldanud erivajadustega lastele
regulaarset kokkupuudet eakaaslastega, mis Jonesi (2013) jargi toetab autistide akadeemiliste,
sotsiaalsete ja kaitumuslike oskuste arendamist. Samuti annab see parema juurdepédidsu

iildoppekavale.

Boroson (2016) koneleb kaasavast klassiruumist, kus autistlikud opilased opivad koos oma
eakaaslastega tavakoolis. Koige olulisem pohjus koos Oppimisel on see, et tiilipilises
sotsiaalses keskkonnas olemine toetab autistide sotsiaalset arengut. Selles keskkonnas nad

sotsialiseeruvad, toimub alateadlik sotsiaalsete kditumismustrite iilekandumine.

1.4.1. Opetaja roll kaasavas hariduses

Boroson  (2016) peatub koost6ol, kus kogu kooli Opetajaskond, personal
ja administratsioon tdotavad autistlike Opilaste heaks. Kui kdik tdiskasvanud koolis radgivad
tihist keelt julgustamisest ja joustamisest, kui nad koik teavad, kuidas lugeda spektrumi
Opilase sonumeid, mis avalduvad Opilase kiitumises, kui igaiiks tegutseb kooskodlastatult
opilase huvides, kui koik aitavad {liksteist autistlike Opilaste abistamisel, siis voib seda
Borosoni (2016) sonul nimetada toeliseks kaasamiseks. Boroson (2016) peab oluliseks dppida
tthiselt, kuidas aidata igat Opilast, tuua esile tema tugevused ja aidata tal toime tulla
viljakutsetega mitmenéolise klassikogukonna kontekstis. Kaasav klassiruum kujutab endast
kogukonna {ilesehitamist arusaamade paljususe, heakskiidu ja abistamisega. Kui kaasavas

hariduses on tehtud koik histi, siis iga dpilane kasvab ja saab sellest kogemusest kasu.

Eestis tdhendab erivajadustega Opilaste tohusam toetamine tavakoolides uue Opikésituse
paremat rakendamist, kus dpetaja roll on muutunud. Opetajate tiiendusdppe-alase uuringu
(Uuring dpetajate ..., 2015) jargi eeldatakse Opetajatelt uue Opikésituse valguses pigem aitaja
ja Opitegevuse suunaja kui mojukalt positsioonilt Opetusi jagava isiku rolli. Samuti
rOhutatakse Opetaja ainealaste teadmiste kdrval tema Oppijat toetavaid ja juhtivaid oskusi ning

seda, kuidas Opetaja suudab arvestada iga Oppija individuaalsete vajaduste ja annetega.

Suurbritannias on viidud 1dbi uurimus, kus Hughes jt (2014) t6id vilja Opetajate Opetamise

stiili olulisuse, mis vodib raskendada voi leevendada autistlike Opilaste problemaatilist
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kditumist tavakoolides. Hughes jt (2014) jérgi on suhete loomulik laad ja siirus iga lapse
ja tema Opetaja vahel vaieldamatult oluline. Rubie-Davis (2007) vididab, et dpetajad, keda
on iseloomustatud kui usaldusvéirseid ja siiraid ning kes niitavad tles huvi opilase

individuaalsuse vastu, on viga mojuvoimsad Opilaste suunajad.

Opetaja on viga oluline inimene noorte enesehinnangu toetamisel, seda eriti Aspergeri
stindroomiga noorte puhul. Sciutto jt (2012) jérgi on just dpetaja see lite, millest saab toitu
nende noorte eneseusaldus ja -kindlus. Warnock (2005) toob vilja, et peamised autismiga
kaasnevad jooned, nagu sotsiaalse suhtlemisoskuse piiratus ja korduvate, stereotiilipsete
kditumismudelite ilmnemine, peaksid igale dpetajale olema eluliselt tdhtis informatsioon, mis
aitaks neil aru saada, kuidas autistid funktsioneerivad ja kuidas nad tavakoolides

integreeruvad.

Eesti koolides puuduvad Opetajatel piisavad oskused ja voimalused psiiiihikahdiretega Opilaste
vajalikul mééral toetamiseks, tddetakse uurimuses "Pstiiihilise arengu héirega laste dppimise

eripdrad tavakoolis haridusto6tajate ja lastevanemate seisukohast” (Karp, 2015).

Opetajad, kes ei mdista Opilaste individuaalseid dpivajadusi, distantseeruvad Jonesi (2013)
arvates Opilase problemaatilisest kditumisest nagu millestki, millega peakski tegelema vaid
tugipersonal. Teadmistest Opilaste erinevuste ja nende jaoks sobiva keskkonna kujundamise

kohta ning aitamise oskustest sdltub paljuski uue dpikésituse rakendamine Eesti koolides.

Opetajad peavad olema kursis, et autistlike noorte kiitumisprobleemid tulenevad sageli
tervisega seotud eriparade koosmdjust. Barthélémy jt (i.a.) jargi on paljud autismiga inimesed
kas ili- voi alatundlikud taktiilsetele, kuulmis- voi ndgemisirritustele. Neil voib esineda
ka ebatavaline tundlikkus kuuma, kiilma ja/vGi valu suhtes. Grandin ja Paneki (2015) sonul
mdjutab autistide sensoorne iilekoormus aju amiigdalat (mandeltuuma), mis on seotud
emotsionaalsete reaktsioonidega, sealhulgas hirmuga. Seepérast teatavad reaktsioonid,
mis tunduvad antisotsiaalsed, seda tegelikult ei ole, vaid voivad olla keskkonna intensiivse
tajumise tagajarg. Autistlikel isikutel vOib esineda teisigi kditumuslikke ja psiithholoogilisi
probleeme v4i nendega seotud héireid, mistottu voib see Barthélémy jt (i.a.) sonul viidata

nende inimeste jaoks sobimatule keskkonnale ning keskkonna muutmise vajadusele.
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Tingimustes, kus koolides Opilaste arv pidevalt suureneb selle arvelt, et vdiksemaid koole
suletakse, voiksid koolid votta kasutusele erinevad teraapiateenused. See annab vdimaluse
koolil luua dpilastele, kes vajavad koolides rahulikumat keskkonda, sobivamad tingimused.
Sellisel moel saaksid autistid vajadusel leevendust ja tuge oma terviseprobleemidele.
Nii néiteks tegutseb Tartus AMT (autism movement therapy) tantsuteraapia treening, mis on
just moeldud autismispektrihdiretega lastele ning mille kdigus saab autistlik laps arendada

eneseviljenduse ja muid oskusi (Tantsuteraapia, 2015).

Autistide toetamine koolikeskkonnaga kohanemisel on kaasaaegses koolis eeldus, mis loob
neile eakaaslastega vordsed vdimalused sotsiaalseks arenguks. Ashburner jt (2010) jargi
on kohanemiskditumine (ebasobiv, héiriv, lairmakas kditumine, végivaldsus voi agressioon
Opetaja vOi kaasOpilaste vastu) iiheks koige levinumaks autistlike Gpilaste koolist eemale
jaamise pohjuseks. Hurlbutt ja Chalmers (2004) toovad vilja, et paljudel juhtudel jatkuvad
sarnased kaitumismustrid tdiskasvanueas, seades ohtu autistide vOimalused leida tookoht,

mis vastaks nende kognitiivsele voimekusele.

Seega on vajalik, et koikidel koolidel oleks erivajadustega Opilaste Opetamiseks rohkem
teadmisi ja oskusi ning tdiendavat inimressurssi tugipersonali n#ol, et integreerida
erivajadustega Opilased tavaklassidesse ja vdimaldada neile teiste Opilastega vordsed

tingimused.

Erivajadustega laste hariduses osalemise pohisisuna on vaja moista, et inimesed omandavad
teadmisi védga erineval moel. Sobivas keskkonnas Oppimine loob autistlikele Opilastele

eakaaslastega vordsed voimalused sotsiaalseks arenguks, mis on nende iseseisvuse aluseks.

1.5. Autistlikud noored hariduses

Annan iilevaate olukordadest, mis vdivad autistlikel noortel ilmneda Sppetdd situatsioonis
seoses nende terviseprobleemidega. Kaisitlen tingimusi, mis vodivad autistidel vdimaldada

oppida koos eakaaslastega.

Reed jt (2015) vdidavad, et noored, kellel on puue, seisavad korgkooli minekul sageli silmitsi

takistustega. Nad on haridustee jitkamiseks vdhem ette valmistatud, tunnevad nodrgemat
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integreeritust. Samuti ei suuda nad end ise Oigesti hinnata ega kdorvaldada takistusi
(nt digeaegne juurdepdds materjalidele). Neil voivad Reed jt (2015) arvates seetdttu olla
halvemad &pitulemused kui nende puudeta kaaslastel. Lisaks sellele kohklevad neist paljud

oma akadeemilises voimekuses.

Autism kui elukestev terviseolukord mdjutab isiku sotsiaalseid ja kommunikatsioonioskusi
(Mowat jt, 2011). Autistidel on hoolimata nende keskmisest vdi keskmisest korgemast
intelligentsist sageli keeruline moista ja interpreteerida kirjutamata reegleid, mis kehtivad

sotsiaalses suhtluses ning mida iihiskonnas voetakse enesestmadistetavatena.

Sotsiaalse kommunikatsiooni hdire on iiks peamisi takistusi, mis mdjutab autistlike tudengite
integreerumist korgkoolis. Mowat jt (2011) tddevad, et loengukursused nouavad tudengitelt
kommunikatsioonioskuste kasutamist ja arendamist, ettekannete tegemist, grupis toGtamist.
Samuti oodatakse tudengitelt sobivat kaitumist iilikooli tootajatega, kaaslastega, kuid
sotsiaalse kommunikatsiooni raskused mojutavad Mowat jt (2011) sonul autistlike tudengite

voimet luua sotsiaalseid suhteid, sh sdprussuhteid.

Sotsiaalse interaktsiooni puudumine on Mowat jt (2011) jérgi tingitud autistlike tudengite
vihestest sotsiaalsetest oskustest. Neid vdetakse iihiskonnas tihti enesestmdistetavate
oskustena. Autistlikud inimesed leiavad, et teiste kditumise interpreteerimine ja teiste
kavatsuste moistmise raskus teeb sotsiaalse interaktsiooni vdga keeruliseks, seepirast
ei pruugi suhtlemistakistuse pohjuseks alati olla soovimatus suhelda, vaid oskuste puudumine.
Sotsiaalne interaktsioon teeb autistid sageli drevaks. Sotsiaalse ettekujutusvdime (ingl k social
imagination) piiratus, mis ASH-ga kaasneb, ei vdimalda Mowat jt (2011) sonul autistidel
moelda hiipoteetiliste olukordade peale ega ndha teise inimese vaatekohta. Neil voib olla
raske aru saada teiste inimeste motetest, tunnetest ja plaanidest, kui need erinevad nende endi
omadest. Nad ei suuda “lugeda ridade vahelt”, samuti on neil raske teha plaane ja oma elu

organiseerida.

Autistidel on keeruline moista sotsiaalseid reegleid (nad vdivad seista vestluskaaslasele liiga
lahedal, voivad valida suhtlemisel ebasobiva tervituse voOi jututeema jms). Hakkama
saamiseks voivad nad viélja kujundada oma reeglite pohise kiditumise, selgitavad Mowat
jt (2011), sest neil voib nditeks olla raske mdista, millal oleks sobilik jutujarg tile votta.

Grupitdodes ei pruugi nad madista suhete kontseptsiooni samal viisil kui teised. Kuna grupis
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tootamisel ei jirgita reeglitepdhist suhtlust, voivad autistlikud isikud néiteks muutuda drevaks
voi vihaseks olukorras, kus teised tudengid ei pea kinni tihtaegadest. Vastupidiselt levinud
arvamusele, et autistlikud isikud ei soovi tegutseda gruppides ja neid ei Onnestu kaasata
tihistegevustesse, soovivad paljud autistid luua sdprusel pohinevaid gruppe ning olla kaasatud
tihiskondlikes tegevustes, vdidavad Daniel ja Billingsley (2010) ning Dillon ja Underwood
(2012) Dilloni (2014) kaudu.

Autistid saavad vidga hésti hakkama rutiiniga, aga neil ldheb raskeks, kui tuleb ette ootamatuid
muutusi ajakavas, teemades, ruumides, tdihtaegades. Oleks vale delda, et autistlikel inimestel
on raske kasutada kujutlusvoimet. Tegelikult on paljud neist {ilimalt loovad ja suurepirase

kujutlusvdoimega, kuid neil on raske olla paindlik.

Mowat jt (2011) viitavad autistlike isikute erilistele huvidele, mis voivad olla positiivsed

ja holbustada dppetddd, aga voivad ka hakata piirama kohustuslike ainete dppimist.

Autistidel on sageli hdiritud kesknidrvisiisteemi protsessid, mille abil téddeldakse sensoorset
infot. See voib viljenduda iili- voi ka alatundlikkusena, mis voib pdhjustada koguni fiiiisilist
valu ja drevust. Puudutuse mdju vdib nende puhul olla erinev — mdned vajavad seda,
et keskenduda, teised aga vildivad (isegi sobralik patsutus vOib neile teha fiiiisilist valu
ja kéepigistus tervituseks voib olla valus kogemus). Mowat jt (2011) mérgivad, et drevuse
korge tase tekib autistidel sensoorse info iilekiilluse tottu, ka etteennustamatus voi téiesti uude

olukorda sattumine voib pohjustada ekstreemse frustratsiooni.

MacLeod ja Green (2009) mérgivad, et silmatorkavamad takistused, mis 6ppejoudude arvates
autistlikel tudengitel esinevad, on neil seotud oma emotsioonide reguleerimisega. Monede
autistide jaoks on tavapdrane suhtlemine véga stressirohke ning neil vOib olla raske
igapdevaseid asju planeerida ning ka abi paluda. Sotsiaalsed olukorrad vdivad neil tekitada
suurt stressi ning monigi neist voib suhtluse véltimise tottu sattuda sotsiaalsesse isolatsiooni.
Korghariduse omandamisel tdhendab isolatsioon seda, et noorel inimesel vdhenevad
vOimalused saada tuge ja selgust ning see omakorda soodustab vaimse tervise probleemide
teket. MacLeod ja Green (2009) soovitavad pakkuda sellistele tudengitele mitmekiilgset
sotsiaalset tuge, et nad paremini oma iilikoolieluga hakkama saaksid. Tugisiisteemi voiksid

kuuluda personaalsed mentorid ja noore inimese arengut toetavad vorgustikud.
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Eesti Autismilihingu juhatuse esimees Marianne Kuzemtsenko (2015) tddeb, et Eestis
on kdrghariduse omandamine voimalik vaid nendel autistlikel inimestel, kellel on kergemad
puudespetsiifilised probleemid. Kuzemtsenko (2015) sdnul on giimnaasiumis ja iilikoolis kiill
voimalik kasutada tugiisiku teenust, aga see on juhuslik ja sdltub rahalistest voimalustest ning
sobiva tugiisiku leidmisest. Meil puuduvad spetsiifilised tugiteenused, mis oleks moeldud
vaid autismispektri hdirega inimestele giimnaasiumis ja iilikoolis. Vaja oleks siisteemseid

tugiteenuseid ka kutsedppeasutustesse.

Nooruki liikumine haridusteel ja toOtamine iseseisvates keskkondades, eemal
usaldusvédrsetest vanematest, vajab teadlikku vorgustikutood. Naiiteks sotsiaalsele
suhtlemisele dhutamine dpetajate poolt, kel pole spetsiifilisi teadmisi, voib mdjuda paljudele

autistlikele Gpilastele liiga jarsu iileminekuna. (McCollum jt, 2015).

Seega voib Opetajate ja kaaslaste tundlik abi sotsiaalsete suhete algatamisel olla suureks toeks

autistile, kes on sattunud uude keskkonda.

Samavord tédhtis, kui noorte eripdrade tundmine ja arusaamine nende terviseolukorrast,
on vajadus kujundada sotsiaalne keskkond ja haridussiisteem selliseks, et noored, kellel
on puue, oleksid iihiskonnas konkurentsivoimelisemad. Vaid tdisvédrtuslik tihiskonnas

osalemine voimaldab neil funktsioneerida ja olla iseseisvad.

1.6. Uleminek tiiskasvanuellu

Kiesolevas peatiikis késitlen tdiskasvanu identiteedi kujunemist iseseisvumisel ja suhteid
eakaaslastega. Nooruki jaoks, kellel on puue, voib {ileminek tdiskasvanuellu osutuda
stressironkemaks kui puudeta noorel. Topeltkoormus, mille vdivad tekitada puudega
kaasnevad raskused, noorukiea kriis ning ka elusiindmused, voib sel etapil oluliselt m&jutada

noore tervist ja heaolu.

Esimeses alapeatiikis kisitlen lisaks tdiskasvanu identiteedi kujunemisele vanemate osa
nooruki iseseisvumisel. Teises alapeatiikis peatun suhetel eakaaslastega, mis on sel perioodil

tahtis identiteedi allikas.
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Uleminek iihest arenguetapist teise toob inimese elukaarel kaasa hulgaliselt muutusi,
sh hdlmab kaotusi. Elusiindmused, nii etteaimatavad kui ka ootamatud, méngivad inimese
elus olulist rolli. Beckett ja Taylori (2010) sonul avaldavad elusiindmused mdju iga inimese
stressitasemele ning mojutavad tema fiitisilist ja vaimset tervist, eriti juhul, kui need
sindmused toimuvad lithikese aja jooksul. Holmes ja Rahe (1967) on Beckett ja Taylori
(2010) kaudu jarjestanud elusiindmuste rea, mis pohjustavad stressi. Need on ldhedase
inimese leinamine, lahutus voi eraldumine, vangistus, kehavigastus voi haigus, koondamine

vOi pensionile jddmine.

McCollum jt (2015) peavad vajalikuks, et autistliku nooruki tiiskasvanuellu astumise ajaks
oleksid tema jaoks &ra korraldatud mdned igapdevaelu valdkonnad selliselt, et tema iileminek
tooellu voi kdrgharidusse ning tema rahaline vastutus, tervis ja inimestevahelised suhted

toimiksid vdimalikult torgeteta.

1.6.1. ldentiteedi kujunemine noorukieas ja iseseisvumine

Noore inimese isiksuse kujunemine toimub 14bi identiteedi arengu. Teadmisi enda kohta

saadakse jark-jargult vastavalt indiviidi psithholoogilisele arengule ja elukéigule.

Erikson (1974) nimetab identiteedi kujunemist protsessiks, kus indiviid ennast samaaegselt
vaatleb ja reflekteerib. Téiskasvanu identiteedi loomine ajal, kus tema endised hoiakud
ja kéditumine on muutunud, kuid uued pole veel kindlad, on nooruki jaoks keeruline iilesanne.
Beckett ja Taylori (2010) sonul méngib nooruki puhul, kellel on puue, suurt rolli

lapsevanemate voime luua tema ellu kindlad piirid, olemata samal ajal liiga kontrollivad.

Smart (2012) toob vilja, et Erikson peab oluliseks sotsiokultuuriliste faktorite tdhtsust inimese
arengus. Erikson kirjeldab inimese psiihhosotsiaalse arengu etappe ldbi kindla jargnevusega
arengukriiside, rohutades seejuures sotsiokultuurilisi arengutegureid. Beckett ja Taylori
(2010) jérgi vaatleb Erikson inimese ego arengut 1dbi elukaare, kus iga eelneva etapi edukas
labimine on aluseks jargnevatel etappidel toimetulekule ja uutest arengukriisidest vélja

tulemisele. Beckett ja Taylor (2010) mérgivad, et uuel eluetapil on vdimalik mitte ainult
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lahendada uusi tekkinud viljakutseid, vaid saab ka tagasi minna ja tegeleda kiisimustega,

mis varem on jddnud lahendamata.

Identiteet kujuneb kognitiivsete, afektiivsete ja sotsiaalse interaktsiooni protsesside
vastastikuse moju kaudu, mérgib Greenwald (1980) Vignoles jt (2006) kaudu. Noorukiea
arenguiilesandeks on konstrueerida uus identiteet, millega siseneda tdiskasvanute maailma.
Smarti (2012) jirgi on Erikson jaotanud tdikasvanuea kolme etappi: varane, keskmine
ja hiline iga. Arnett (2000) nimetab nooruki- ja tdiskasvanuea vahelist aega iilemineku-
perioodiks, mis algab tavaliselt 19-aastaselt ja 10peb 25-aastaselt. Ta lisab, et monel isikul

pole tdiskasvanu identiteeti kuni 30. eluaastani.

Kultuurilise identiteedi konstrueerimine v3ib olla pidev protsess, mida kujundavad erinevad

sotsiaalsed, kultuurilised ja ajaloolised joud, vdidavad Usborne ja Sablonniére (2014).

Usborne ja Sablonniere’i (2014) sonul on kultuur kui kompleksne tervik (sisaldab norme,
vadartusi, hoiakuid, uskumusi, stimboleid jm), mis 14bib pidevalt iimberkujundamist. Usborne
ja Sablonni¢re (2014) viitavad, et Erikson (1968) jargi vastab identiteet kiisimusele,
kes ma olen, esindades seatud eesmirke, véirtusi, uskumusi ja omadusi, mida inimene
on arendanud vdi endale sisendanud. Campbelli (1990) sonul on inimese identiteet siintees

paljudest erinevatest komponentidest ning see on pidevas loomisprotsessis.

Marcia jt (1993) eristavad identiteedi loomises nelja olukorda: identiteedi hajumine
(difusioon), suletud identiteet, moratoorium (edasiliikkamine) ja identiteedi saavutamine.
Kahte neist (difusioon ja moratoorium) iseloomustab eesmirkide puudumine, kahte teist aga
kindlate tlesannete tditmine. Hajutatud identiteedi puhul ei suuda nooruk end millegagi
siduda. Marcia jt (1993) osutavad asjaolule, et suletud identiteediga nooruk voib votta iile
need normid ja hoiakud, mis on vastuvdetavad teda timbritsevatele inimestele, kuid mis
ei pruugi sobida talle endale. Edasiliikkatud identiteediga inimesed on identiteedikriisis.

Nad tiritatavad kriisi véltida sellega, et proovivad koigile sobivaid norme endale sobitada.

Beckett ja Taylori (2010) sonul seab Erikson noorukiea arenguiilesandeks niisuguse
identiteedi saavutamise, kus kriisid on iiletatud. Ent kdik teismelised ei pruugi igat etappi
labida, samuti ei liiguta neis lineaarselt. Oskused identiteedi loomisel selles arengujargus

erinevad nii isiksuste vahel kui ka poiste ja tidrukute vahel, samuti puudega noorte vahel,

27



maérgivad Beckett ja Taylor (2010), kuid identiteet sisaldab koigile sarnaseid elemente, nagu
autonoomia, seksuaalne identiteet ja kutsealane identiteet.

Perekond pakub noorele individuaalsust, kuid ka kokkukuuluvuse tunnet. Individuaalsus
tadhendab perekonnast eemal olemise identiteeti ja oskust luua oma vaatepunkt, hoiakud
ja soovid. Perega kokkukuuluvuse tunne sisaldab delikaatsust ja teiste austamist ning avatust
erinevatele arvamustele, toonitavad Farell jt (1984) Smarti (2012) kaudu. Molemad,
nii individuaalsus kui ihendatus perekonnaga, on vajalikud, sest ithendatus pakub turvalist ala
ja toetust usaldusvéirsetelt inimestelt, kes julgustavad noort inimest uute oskuste
omandamisel. Viga tdhtis on sealjuures ka turvaline keskkond, mis Smarti (2012) sonul

pakub abi ja lohutust, kui seda vajatakse.

Noorukieast tdiskasvanuikka iileminekut peaks saatma turvaline toetus vanemate poolt,
leiavad Beckett ja Taylor (2010). Nad viidavad, et noorele, kellel see toetus on ebaturvaline,
voib tdiskasvanu identiteedi loomine kujuneda raskeks. Puudega noorel voib olla raskendatud
vanematest lahkul6dmine, nendib Smart (2012), sest puudega noorte vanemad ei pruugi suuta

loobuda oma kontrollivast hooldavast rollist lapse suhtes.

Beckett ja Taylori (2010) arvates mojutab laste tdiskasvanuks saamist nende vanemate oskus
tulla toime konfliktiga ja laste emotsioonidega. Mida paremini iiksteise emotsioonidega
hakkama saadakse, seda valutum on laste tdiskasvanuks saamine. Hajutatud identiteediga
(identiteedi difusioon, eesmirkide puudumine) teismeliste puhul on leitud, et nende
emotsionaalne side vanematega on viiksem ning noored on vdhem iseseisvad. Beckett
ja Taylor (2010) mérgivad, et iseseisvust ei saavutata mitte nooruki iiksi jatmisega, vaid
tugevate perekondlike sidemete 14bi. Noortel, kellel ei ole puuet, on iseseisvuseni joudmine

holpsam, kuigi ka neil voib ette tulla voimuvoitlust vanematega (Beckett ja Taylor, 2010).

Vanemate voi teiste hooldajate liigne seotus ja kaitsmise soov vdivad Beckett ja Taylori
(2010) sonul takistada puudega noorel seksuaalsete suhete loomist. See ei pruugi olla
tingimata halb, kui tegemist on noortega, kellel on piiratud kognitiivsed voimed, sest vastasel
juhul voivad nad sattuda olukordadesse, mida nad ei suuda kontrollida ega mdista. Sullivan
ja Knutson (2000) vdidavad Beckett ja Taylori (2010) kaudu, et noored, kellel on puue,
on enam haavatavad vaidrkohtlemisele ja é&rakasutamisele kui nende mittepuudega

cakaaslased. Lapsevanemate voime kehtestada kindlad piirid, olemata samal ajal liiga
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kontrollivad, on Beckett ja Taylori (2010) sonul eeldus, mis teeb noorukil voimalikuks

autonoomia saavutamise.

Uude etappi joudes mdistavad noored, et on jatnud maha noorukiea, kuid nad ei ole veel
kiipsed tdiskasvanu rolliks. Smarti (2012) arvates ei ldhtu nad enam niivord oma vanemate,
vaid pigem enda soovidest. Esikohale tduseb noor ise, tema vajadused, oskused, vilimus
ja voimekus. Kahekiimnendates eluaastates noor tdiskasvanu soovib sel perioodil kogeda

midagi uut, viibida uues keskkonnas ja olla eakaaslaste poolt aktsepteeritud (Smart, 2012).

1.6.2. Suhted eakaaslastega

Suhtlemine eakaaslastega on Smarti (2012) jargi noorukil iiheks tdhtsamaks identiteedi
kujundamise viisiks. Smart (2012) véidab, et suhted eakaaslastega peaksid tditma noore elus

intiimsuse, usaldusvéarsuse ja turvalisuse konteksti, kus nooruk saab sopru usaldada.

Granizo jt (2006) viidavad, et sdprus on autistlikele Opilastele tdhtis. Ent koolis veedavad
autistid Wainscot jt (2008) sonul vihem aega sopradega kui nende eakaaslased ning vorreldes
eakaaslastega on nad ka vihem kaasatud sotsiaalsesse suhtlemisse. Autistlike Opilaste torjutus
viljendub Wainscot jt (2008) sonul niiteks selles, et eakaaslased ei kaasa neid asjakohastesse
vestlustesse (Church, Alisanski ja Amanullah, 2000). Seda juhtub eriti noorukiea alguses,

mil sotsiaalsus muutub noorte jaoks jérjest tdhtsamaks.

Kiusamise all mdistetakse ,,siistemaatilist (korduvat) véimu kuritarvitamist® (Smith ja Sharp,
1994). See voib olla fiiiisiline ja verbaalne végivald voi tegude kaudu otsene agressioon
(Bjorkqvist, Lagerspetz ja Kaukiainen, 1992). Kiusamist iseloomustab tagarddkimine,
pahatahtlik kuulujuttude levitamine ja sotsiaalne torjutus (teadlikult ei1 voeta gruppi)
(Lagerspetz, Bjorkqvist ja Peltonen, 1988). Lisaks muudele mojudele on kindlaid tdendeid,
et kiusamine on suurendanud koolist puudumise tdendosust kiusatud laste ja nende laste
hulgas, kes on kogenud sotsiaalset torjutust eakaaslaste poolt. (Myklebust, 2002; DeRosier,
Kupersmidt ja Patterson, 1994; Kochenderfer ja Ladd, 1996).

Sotsiaalne interaktsioon voib olla stressi tekitav ja drevust loov (Carrington jt, 2003)

sel pdhjusel, et autistlikel dpilastel puuduvad sageli hiadavajalikud teadmised koolis kehtivast
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sotsiaalsest hierarhiast (Sainsbury, 2000). Eakaaslased voivad neid nende kéitumisviiside
tottu pidada ,,veidrikeks® (Carrington ja Graham, 2001; Carrington jt, 2003; Sainsbury, 2000).

Seetottu voidakse autiste eakaaslaste poolt torjuda.

Viibimine rahvarohketes paikades, nditeks osalemine kogukondlikes puhke- ja vabaaja-
tegevustes, on autistlikele isikutele keeruline. Autistlikel noorukitel on Jennes-Coussens
jt (2006) jargi enamik puhkuse- ja ajaviitetegevusi seotud iiksildaste harrastustega, nagu

videomingude méangimine ja televiisori vaatamine.

White jt (2007) maérgivad, et autistlike noorte vdhesed sotsiaalsed oskused, drevus
ja sotsiaalsest elust tagasitombumine on korrelatsioonis depressiooniga. Sotsiaalsete oskuste
vihesus raskendab autistlikel noorukitel stressiolukordadega toimetulemist. Nad vdivad
stressiga toimetulemiseks hakata tarbima uimasteid ja alkoholi, sellega alustatakse
Frydenberg ja Lewise (1997) uuringu pohjal {ildiselt viieteistkiimne aasta vanuselt.

Kehvad sdprussuhted ja tdhenduslike suhete puudumine voivad soodustada iiksildust ja teiste
vaimsete probleemide teket. Nii nditeks vOib Pickett jt (2004) jdrgi krooniline voi
indutseeritud iiksildustunne endast mérku anda 14bi sotsiaalsete vihjete, ulatudes monikord
selleni, et isik loob endale kujutletavaid suhtluspartnereid, niiteks nédeb pilvedes ndgusid.
Pole vilistatud ka inimlike omaduste {iilekandmine lemmikloomadele ja objektidele.
Autistlikel noorukitel on sotsiaalne toetus korrelatsioonis {iiksildustundega (Humphrey
ja Symes, 2010; Lasgaard jt, 2009), mis omakorda on Kkorrelatsioonis depressiooniga
(Whitehouse jt, 2009). Sotsiaalne isolatsioon voi suhtlemisettepaneku tagasiliikkamine vdib

viia isiku psiihholoogilise seisundini, mis on sarnane fiiiisilise valuga (Kross jt, 2011).

Erikson véidab, et varases tdiskasvanueas on noorukil iiheks suuremaks véljakutseks intiimse
suhte loomine teise tdiskasvanuga, mis on Beckett ja Taylori (2010) jargi varase noorukiea
voitluse jatk oma identiteedi loomisel. Mehzabin ja Stokes (2011) véidavad, et autistlike
isikute vidhene vdimekus luua romantilisi suhteid tuleneb nende sotsiaalsete oskuste
puudujddkidest, mistottu moned inimesed voivad teadmatult kédituda potentsiaalsete
romantiliste partneritega pealetiikkivalt (Stokes jt, 2007). Hoolimata sellest, et autistlikud
inimesed olid soovinud kujundada romantilist suhet, selgus uuringu kdigus, et neist vaid véga
vdike osa oli romantilist suhet iildse kogenud ja/vdi abielusuhte loonud (Barnhill, 2007;

Cederlund jt, 2008; Howlin, 2000; Jennes-Coussens jt, 2006; Stokes jt, 2007).
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Ka Humphrey ja Symes’i (2010) sdnul vdib vihene sotsiaalne padevus suhete loomisel muuta
autistlikud noored inimesed haavatavaks. Nad vodivad sattuda kiusamise ohvriks voi
eakaaslaste surve alla ja neid voidakse Sullivan ja Caterino (2008) sdnul proovida seksuaalselt

ara kasutada.

Selles, millises eluetapis nooruk tdiskasvanu kiipsuseni jouab, ei saa eristada noori, kellel
on puue vOi kellel seda ei ole. Erinevused tdiskasvanuellu astumisel ilmnevad Beckett
ja Taylori (2010) jargi nii poiste kui tiidrukute vahel ning ka puudega noorte endi vahel.
Erikson tddeb Beckett ja Taylori (2010) kaudu, et ainult siis, kui tuntakse turvatunnet ning
ollakse kindlad oma identiteedis, saab votta riske, mis sisaldavad tdelist ja piisivat sotsiaalset

ja seksuaalset intiimsust, mis iseloomustab tdiskasvanuks saamist.

1.7. Tootamine

Puudega noorukite ootused todtamise 14bi lihiskonnas osaleda ja tdnased reaalsed voimalused

paraku tihti ei kattu.

Gelatt (1989) Egani (2014) kaudu on 6elnud, et tulevikku pole olemas ja seda ei saa ette
ennustada, see tuleb ise vilja moelda. Egan (2014) leiab, et on oluline, et inimene loob endale
kujutluse, millisena ta tahab, et tema tulevik vélja ndeks. Ta védidab, et sageli loovad inimesed
endale liiga suured lootused, mis on seotud fantaasiaga (Egan, 2014) . Peab selgeks tegema,
et lootus ja fantaasia ei ole samad mdisted. Lootust ei tuleks Egani (2014) sonul liiga korgele
suunata, vaid piitida oma unistustes reaalsuse piiresse jadda. Lootus aitab inimestel eesmérgini

jouda ning paneb nad liikuma ja tegutsema (Egan, 2014).

Seega on oluline, et noor inimene, kellel on puue, peab joudma jireldusele, milline on tema
olukorras reaalne vdimalus elus edasiminekul t66 leida. Oluline on, et ta teaks, et see tO0O,

millest ta unistab, vastab tema vdimetele ja tingimustele, mida ta t661 vajab.

Noor, kellel on puue, peab samaaegselt hakkama saama oma elu erinevates sfadrides. Beckett
ja Taylori (2010) sdnul on noortele industriaalse iihiskonna tingimustes esitatud hulk
noudmisi, mis voivad tekitada kriisiolukorra, eriti siis, kui tileminek tdiskasvanuellu ei ole

sujuv. Nende ndudmiste hulka kuulub vajadus lapsepolvekodust lahkuda ja vdtta vastutus
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iseenda eest, samuti vajadus luua pikaajaline seksuaalsuhe, saavutada finantsiline iseseisvus,
kasvatada lapsi, 10petada kool, omandada elukutse, litkuda edasi karjddriredelil, osaleda

kogukonna elus.

Inimesed, kellel on puue, ei pruugi suuta neile ithiskonna ndudmistele vastata, seda mitte oma
valikute tottu, vaid tulenevalt oma puudest ja iihiskondlikest hoiakutest, selgitavad Beckett
ja Taylor (2010).

Kangro (2015) sonul néitavad statistilised andmed, et vaimse tervise probleemidega inimestel
on raskem sobivat t66d leida, t661 kéijatel on aga suurem risk kaotada tookoht todandja

voi kolleegide moistmatuse ja torjuva hoiaku tottu.

Uuringu “Vaimse tervise hdirega inimesed to6turul” (2015) uurimismeeskond toob vilja,
et Eestis takerduvad paljud lahendused hoopis eelarvamuste ja suhtumise taha, nii td6andjate,
kaastOotajate kui ka tervisemuredega inimeste endi pérast. Eelpool nimetatud uuringu jaoks
1abi viidud intervjuud todandjate ja tervisemuredega inimestega kinnitasid samuti,
et mdistmatus ja halb suhtumine vdivad olla todsuhete laabumise juures palju suuremaks
takistuseks kui haigusest tekkivad objektiivsed t60 tegemise piirangud. Sageli pistavad
inimesed oma tervisechdda ees pea liiva alla, kartes juba ette halba suhtumist

ja diskrimineerimist.

Tabude ja valearusaamade vastu saab aga {iiksnes selgitustod ja teabe levitamisega.
Nii soovitataksegi analiilisis (Vaimse tervise ..., 2015) poorata tahelepanu inimeste laialdasele
teavitamisele vaimse tervise probleemidest, parandades samas psiihhiaatrilise ravi ja tugi-

teenuste kittesaadavust.

Uuringu (Vaimse tervise ..., 2015) jdargi on vaimse tervise hdirega inimeste tooelu
toetamiseks Eestis sotsiaalpoliitika kujundajail eelkdige vajalik kohandada téotervishoiu-
teenuste korraldust, motiveerida t6oandjaid kohanduma vaimse tervise hdirega inimeste

erivajadustega, pakkudes neile samas toetavate meetmete paketti.
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1.7.1. Autistlike noorte takistused tooelus

To6 on iiks neid tegureid, mis mojutab oluliselt tdiskasvanud inimese elukvaliteeti.

To6tus on tihiskondlik probleem, millega voivad kokku puutuda koik inimesed.

Uhiskonnaelus heakskiidetud viisil osalemiseks peetakse Kasearu ja Trummi (2013) jérgi
eluaseme, hariduse, tookoha ja sissetuleku olemasolu ning {ildist rahulolu oma

elukorraldusega.

Autistlike isikute jaoks voib to6tamine olla takistatud mitmetel pohjustel. Hendricksi (2010)
sonul on ASH piisiv arenguhdire, mis esitab indiviidile elukestvaid véljakutseid. Seetdttu voib
kutse omandamine ja pads tooturule olla autistlikule noorele tema terviseolukorra tottu

takistatud. See asjaolu suurendab isiku sotsiaalse torjutuse riski.

Sotsiaalseks torjutuseks nimetavad Abler ja Fahey (2004) ning Papadopoulos ja Tsakloglou
(2002) Kasearu ja Trummi (2013) kaudu situatsiooni, kus materiaalsete ressursside piiratus
vOi iihiskonna ebapiisav toetusslisteem pohjustavad olukorra, kus isikul ei ole voimalik

osaleda tihiskonna poliitilistes, majanduslikes ega sotsiaalsetes struktuurides.

Beresford (2010) margib, et puuetega inimeste liikumise ja iseseisva elu ideoloogia jéargi
peavad inimesed, kellel on puue, tundma end iihiskonnas eelkdige kodanikena, kellele
on peavooluga sarnaselt tagatud ligipads elamistingimustele ning tervishoiule, haridusele

ja tooturule.

Eriala mitteomandamine v3i poolik haridustee raskendavad noorel to6turule sisenemist. Eestis
on Kasearu ja Trummi (2013) jargi Opingud katkestanud noorte arv aasta-aastalt kiill
vihenenud (2011. aastal katkestas Opinguid 279 Opilast, mis on iile kolme korra vihem
kui aastal 2007), kuid ikka veel on suhteliselt suur nende 18-24-aastaste noorte osakaal,
kes on omandanud vaid esimese voi sellest veelgi madalama haridustaseme (10,8%). Kasearu
ja Trumm (2013) tddevad, et pohiharidusega noorte hulgas on NEET- noorte osakaal eriti
korge just 25-29-aastaste seas. NEET-noorteks (ingl k Not in Education, Employment or
Training) nimetavad Ek jt (2005), Heikkinen (2000), Unt ja Saar (2007) Kasearu ja Trummi
(2013) kaudu neid noori, kes on sotsiaalse torjutuse riskiga, madala haridustaseme ja madala

sissetulekuga.
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Kasearu ja Trummi (2013) arvates avaldub teismelise poolelijddnud haridustee moju eriti
tugevalt parast 25. eluaastat. llmajdetus haridusest, tookohast ja sellega kaasnevast
sissetulekust mojutab noore inimese sotsiaalset suhtlust, tema osalust tihiskonnaelus

ja tulevikuvéljavaateid.

Euroopa Komisjoni kaasatuse strateegia (2014) toob vélja peamised takistused, millega
noored vdivad silmitsi seista. Need takistused ei lase neil osa saada vdimalustest, mida neile
pakutakse ning see takistab neid tihiskonnaelus aktiivselt osaleda. Selliste takistuste hulka
kuuluvad: (a) sotsiaalsed takistused (diskrimineerimine, piiratud sotsiaalsed oskused,
antisotsiaalne kaitumine, kriminaalne minevik ja/vdi taust, noores eas lapse saamine jms);
(b) majanduslikud takistused (madal elatusstandard, madal sissetulek, soltumine
sotsiaalhoolekandest, (pikaajaline) téotus, kodutus, volad jms); (c) puuded (vaimne, kehaline,
meele- voi muu puue); (d) hariduslikud probleemid (6piraskused, haridustee katkemine voi
haridustee katkemine vdhese voi puuduva kutseoskusega jms); (e) kultuurilised erinevused
(sisserdnnanu vOi pagulane, rahvus- voi etnilisse vdhemusse kuulumine, keelelise
kohastumise ning kultuurilise kaasatusega seotud raskused); (f) terviseprobleemid
(kroonilised terviseprobleemid, raske haigus, psiihhiaatriline seisund, probleemid vaimse
tervisega jms); (g) geograafilised takistused (elamine kaugemas maapiirkonnas voi maégisel
alal, véikesel saarel vOi perifeerses piirkonnas, probleemses linnapiirkonnas, puuduliku

teenindusega piirkonnas jms).

1.7.2. Autistlike noorte vajadused téédelus osalemisel

Kéesolevas peatiikis kirjeldan autistlike noorte vajadusi keskkonna osas, mis looks neile
paremad voOimalused t6oelus osalemiseks. Kirjeldan spektriga inimeste ootused
tookeskkonnale ning ka Y-generatsiooni vajadused, mis nii moneski aspektis Kattuvad.
Peatiikis on vilja toodud ka tingimused, mida peaks arvestama autistlikele inimestele

tootamise voimalusi luues.

Sageli vorreldakse noorema generatsiooni tddtajate erinevusi varasema polvkonnaga.
Tooandjaid kutsutakse iiles uue pdlvkonna ootusi arvesse voOtma, vastasel juhul ei ole

ettevotted nende jaoks atraktiivsed.
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Herbison ja Bosemani (2009) jargi nimetakse Y-generatsiooniks inimesi, kes on siindinud
aastail 1978-1999. Need on ,beebibuumi” polvkonna lapsed. Y-generatsiooni peetakse
vastuoluliseks pdlvkonnaks. Nad on haritud ja targad, kuid vajavad juhendamist. Herbison
ja Bosemani (2009) sonul on nad rohkem omavahel seotud kui tikski varasem pdlvkond,
ent ndost nidkku konfliktid on nende jaoks suur viljakutse. Nad on viliselt enesekindlad,
kuid seesmiselt tundlikud, korge eneseteostusvoimega, kuid kaua iilalpeetavad. Juhid,
kes millenniumilastega edukalt to6tavad, saavad Herbison ja Bosemani (2009) sonul rddkida
nende tootamise kiirusest, nende juurdepadsuoskusest teabele ja heast keskendumisvoimest.
Tulgani (2011) jargi on Y-generatsiooni inimesed pithendunud oma t6dle ja karjaarile, kuid
ei taha votta vastutavat rolli. Peamine pdhjus on Tulgani (2011) arvates selles, et juhid
on sageli andnud neile tdiendavat vastutust, aga vdga vihe tdiendavat toetust. Nende toetamise

voti peitub nende moistmises, nendib Zeiger (2011).

ASH-ga noored, kes kuuluvad Y-generatsiooni hulka, vajavad samuti td6kohal oma eriparast
lahtuvalt sobivaid tingimusi ja moistmist. Nii vajavad Y-generatsiooni todtajad Tulgani
(2011) sonul selget, positiivset ja sagedast tagasisidet. Tema sdnul on iga-aastane kokkuvotete
tegemine, millega vanemad pdlvkonnad on harjunud, neile kasutu. Nad on entusiastlikud
ja vajavad julgustamist, mistottu soovivad sagedast kokkupuudet juhipositsioonil oleva
tilemusega. Grandin ja Panek (2015) soovitavad autistlikel inimestel tookoha saamiseks votta
tthendust otse iilemusega ja piitida hoiduda tavapidrasest todintervjuust, sest tidnapdevane
tehnoloogia aitab iile saada nii enda kui ka oma seniste todde esitlemisega kaasnevast

kohmakusest, kuna elulookirjeldus ja toode tilevaade on voimalik saata elektroonilisel kujul.

»Autism mojutab oluliselt ritkide majanduslikke kulusid®, vdidetakse ajalehes The Economist
(Dealing with ..., 2016). ,,See vihendab majanduskasvu, paisutades puude rolli ja pohjustades
suure kaotuse to6jouturul, kus miljonid inimesed maailmas elavad joude, ilma voimaluseta
teha t66d. Need kulud vdivad ulatuda kuni kahe protsendini sisemajanduse koguproduktist.
Riigi tulu tuleb investeeringutelt haridusse suunata, mis tihendaks autistlikele tdiskasvanutele

toovoimaluste tagamist, leitakse artiklis (Dealing with ..., 2016).

Koos diagnoositavate arvu kasvuga ja ASH-i alase teadlikkuse suurenemisega on nii
Ameerikas kui Inglismaal suurenenud organisatsioonide ja asutuste arv, kes neile inimestele

sobivaid tookeskkondi loovad. The Guardian (Autism in the ..., 2016) avaldab arvamust,
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et autistide tugevused, mis ulatuvad fenomenaalsest loogikast, matemaatilistest oskustest voi
fotograafilisest midlust kuni ,,tunneli nidgemiseni® probleemide lahendamisel, teevad need
inimesed t66turul pigem voimaluseks kui probleemiks. Autistid voivad téokohtadel kiill olla
kimpus mdningate igapédevaste tegevustega voi interaktsiooniprobleemidega, ent itha enam
asutusi otsib ajalehe sonul oma ridadesse neurodiversiteediga inimesi — inimesi, kelle aju
oleks ,,iihendatud erinevalt™ (Autism in the ..., 2016). Autistlike omadustega inimesed toovad
tooturule ulatuslikumaid oskusi ja vdimalusi, arvatakse artiklis (Autism in the ..., 2016).
Inglismaal sai ldbi Valitsusside Peakorteri GCHQ (Government Communications
Headquarters) neurodiversiteedi programmi t66d 300 neurodiversiteediga tootajat, kelle

puhul programmi labiviijad tunnistasid, et autistlikud inimesed on firmale pigem onnistus.

Organisatsioonidel on Parr ja Hunteri (1995) sonul kasulik votta to6le autistlikke tootajad,
kes voivad sageli nautida toid, mis ei meeldi paljudele teistele (sotsiaalse isoleerituse voi
rutiini tottu). Parr ja Hunter (1995) kinnitavad paljude autistlike inimeste vOimet pOdrata
tdhelepanu detailidele ja omada seelédbi intensiivset fookust, mis vdimaldab neil olla mdne
konkreetse teema ekspert. Tootingimusi kohandades ja autistlikku tddtajat toetades saab

autistlikule inimesele voimaldada palgatootaja turvalist elustiili.

Olukorrad, mis pdhjustavad t661 autistlikel inimestel stressi, vdivad olla seotud informatsiooni
ilekiillusega keskkonnas, tookoormusega, todaja pikkusega, liihendatud tihtaegade voi

konfliktidega suhtlemisel.

Ameerika T66 Kohandamise Vorgustiku JAN (Job Accommodation Network) (Job ..., i.a.)
poolt vilja antud juhised tooandjatele lahtuvad Ameerika puuetega inimeste seadusest ADA
(Americans with Disabilities Act of 1990) ja kirjeldavad véljakutseid, millega autistlikud
inimesed toosituatsioonis voivad silmitsi seista. Vorgustiku juhiste (Job ..., i.a.) jéargi tuleb
autistlikku too6tajat stressiolukordade véltimiseks enam tunnustada ja anda talle positiivset
tuge. Ka tuleb kogu personali teavitamiseks 1dbi viia autistlike inimeste tundlikkuse teemalisi
koolitusi, voimalusel peaks kasutama t66] loomateraapiat. Vorgustik (Job ..., i.a.) rohutab,

et stressi korral tuleb olla valmis autistlike to6tajate to6plaani muutmiseks.

Autistil voib todprotsessis olla raskusi prioriteetsete iilesannete leidmisega, leiab vorgustik
(Job ..., i.a.). Samuti voib neil tekkida raskusi aja juhtimisega. See piirang voib mdjutada

nende vOimet téita iilesandeid konkreetse aja jooksul. Vorgustiku (Job ..., i.a.) sonul voib
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autistidel olla raske tegevusteks valmistuda vai alustada uue todga seotud tegevusi. Selleks
tuleb leida vdimalus aeg-ajalt tootajaga suheldes teda toetada. Autismispektri hdire voib
viahendada to6taja kontsentratsioonivoimet olukorras, kus toimub tihe litkumine, kus kostub

kaastootajate jutuvada ja lihise biiroo hdiled, nagu niiteks faksi toonid ja paljundamismiira.

Vorgustik (Job ..., i.a.) toob vilja, et teabevahetuse hdlbustamiseks tuleb autistidele eelnevalt
teada anda, millest koosolekutel koneldakse. Neile tuleb ette teatada olukordadest, kui tootaja
peab avalikult rddkima, et vdhendada sellega kaasnevat stressi. Mdnikord tuleb neil verbaalse

vastamise asemel lasta kiisimustele vastata kirjalikult.

Korgfunktsioneerivad autistid saavad Rollinsi (2014) sonul edukalt oma abi osutada
neuroloogiliselt sarnaste siimptomitega isikute tunnete moistmisel ja aktsepteerimisel.
Nad voivad kinnitada erinevaid tdlgendusviise ja anda oma panuse nende inimeste eest
seismise oskuste arendamisele. Sddrased inimesed voiksid tegutseda kogemusndustajatena,

keda sotsiaalse rehabilitatsiooni valdkonnas {iha enam vajatakse.

1.8. Viiljaspool kodu noorele osutatav abi — tugiisikud ja mentorid

Inglismaa rahvusliku autismitihingu tédotsimise kdsiraamatus (UK National ..., 2016) soovi-
tatakse autistidele korraldada to6kohal regulaarseid kokkusaamisi mentoriga, et jooksvaid
probleeme lahendada ning mitte lasta neil eskaleeruda. Ka Parr ja Hunteri (1995) sonul vajab
autistlik inimene to0kohal mentorit, kes on hésti integreerunud iihises tookeskkonnas,
teadvustab oma rolli ning on autistlikule inimesele usaldusvéddrne partner. Teisalt puudub
tugiisikute t60 osas, kes noori igapdevaelus ning sh ka tookeskkonnas aitavad, iihtne

teoreetiline raamistik, millele tugineda.

RFK (2004) jargi on tugiisikud isikud, kes osutavad vajalikke teenuseid, toetamaks teisi
inimesi nende igapéevases tegevuses ja toimetulekus t66l, hariduse omandamisel vdi muudes
eluvaldkondades, kusjuures seda tagavad kas iihiskondlikud voi erafondid voi tehakse seda
vabatahtlikkuse alusel, nt koduabilised, tugiisikud, liikumisel abistajad, tasulise abistamis-
teenuse osutajad, lapsehoidjad jt, kes tegutsevad otseste hooldajatena.
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Eestis sitestab Sotsiaalhoolekande seaduse § 23, et tugiisikuteenus on kohaliku omavalitsuse
iiksuse korraldatav sotsiaalteenus, mille eesmirk on inimese iseseisva toimetuleku toetamine
olukordades, kus ta vajab sotsiaalsete, majanduslike, psiihholoogiliste voi tervislike
probleemide tottu oma kohustuste tditmisel ja diguste teostamisel olulisel méaral korvalabi.
Korvalabi seisneb juhendamises, motiveerimises ning isiku suurema iseseisvuse ja omavastu-

tuse voime arendamises (Sotsiaalhoolekande seadus, 2016).

Vabatahtliku tugiisikuna defineeritakse Tallinna Perekeskuse poolt vabatahtlikku, kes piiiiab
tosta 7-17 aastaste laste enesehinnangut ning arendada nende positiivset maailmavaadet
ja lapsi toetada. See saab vdimalikuks tdiskasvanud tugiisiku ning lapse iiksiihese sOpruse

kaudu (Tallinna Perekeskus, i.a.).

Kuna tugiisikuteenuse sisu ei ole sotsiaalhoolekande seaduses reguleeritud, sétestab selle
kohalik omavalitsus teenuse korraldaja ja rahastajana. Nii on nditeks Tallinna linn
kehtestanud psiitihikahdirega tédisealise isiku tugiisiku teenuse, mille eesmérgiks on toetada
raske, siigava vOi pilisiva kuluga psiiiihikahdirega tdisealise isiku vodimalikult iseseisvat
toimetulekut harjumuspérases elukeskkonnas ning ennetada toimetulekuraskuste tekkimist

vO1 siivenemist.

Teenuses sisaldub alljargnev loetelu:

» tugiisik kiilastab klienti kodus, saadab todkohas, ametiasutuses, haiglas, kaupluses
vm asutuses;

* kliendi soovide ja toetusvajaduse viljaselgitamine, sh riskikditumise hindamine
ja juhtimine, individuaalse tegevuskava koostamine, selle tditmise toetamine ja jalgimine
ning hinnangute koostamine;

* kliendi ndustamine haigusest taastumise olemusest ja protsessist; kliendi joustamine
ja juhendamine igapédevaelu toiminguteks vajalike oskuste ning harjumuste kujundamisel
ja sdilitamisel, sotsiaalsete suhete ja kontaktide loomisel, arendamisel ja hoidmisel;

*  kliendi toetamine iihiskonnas osalemiseks vajalike rollide tditmisel (nt tookoha leidmine,
Opingute jatkamine ja toimetulek vanemarolliga);

» kliendi motiveerimine tema diguste ja toetusvoimaluste kasutamisel,

» kliendi seostamine vajalike sotsiaal-, tervishoiu- voi todturuteenustega ja juhendamine

nende kasutamisel;
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* kliendi tugivorgustiku ndustamine ja regulaarne tagasiside andmine kliendi taastumise,
toimetuleku toetamise ja voimalike teenuse osutamist takistavate asjaolude kohta
(Sotsiaalteenuste ..., 2014).

Lastele osutatava tugiisikuteenuse osas on Sotsiaalministeerium koostanud juhendi, milles
margitakse, et tugiisikuteenus on sarnane isikliku abistaja, ndustamis-, hooldus-
ja lapsehoiuteenusega. Antud juhendi jargi on teenuse sisuks lapse abistamine joustamise
ja juhendamise kaudu tema kohustuste tditmisel, diguste teostamisel voi toimetulekul raske
olukorraga. Tugiisiku t60 sisu, -lilesanded ja -korraldus on lapse vajadustest soltuvalt erinev.
Lapse tugiisik aitab last arendavate tegevuste ldbiviimisel, dpetab ning julgustab igapdevaelus
toime tulema. Vajadusel on tugiisik lapsele tdiskasvanud saatjaks, aitab ja motiveerib
Oppimisel, aitab suhtlemisel perelitkmetega voi véljaspool kodu, dpetab enda eest hoolitsema,
aitab leida harrastusi jms. Samas juhendis mairgitakse, et vanemate laste puhul voib tugiisik
aidata asjaajamisel, olla emotsionaalse toe pakkuja, kogemuste vOi teabe vahendaja,

igapdevatoode Opetaja jne (Tugiteenused lapsele ..., 2014).

Seega toetuvad tugiisikud oma t66s kehtestatud seadusandlusele ning t66 kdigus omandatud
isiklikele kogemustele, osutades korvalabi ldhtuvalt autistliku nooruki vajadustest

igapdevaelus.
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PROBLEEMI PUSTITUS

Autistlike noorte iseseisvumise késitlemine noorte endi vaatenurgast on oluline, kuna aitab
moista elluastumise protsessi aspekte, mis voimaldavad toetada ja suurendada nende

autonoomiat Oppimise, tootamise, elamise ja suhtlemise keskkondades.

Autistlike noorte terviseolukord voib mdjutada nende tegevus- ja osalusvoimet, neil voib olla
raske thiskonnas kohaneda ja funktsioneerida. Neid voidakse stigmatiseerida ja iihis-
kondlikud struktuurid ei pruugi neid aidata kohaneda. Uleminekul noorukieast tiiskasvanuellu
voivad nad sattuda arengukriisi, sest nende Glgadel lasub topeltraskus — lisaks noorukieaga
kaasnevatele pingetele mojutab nende igapdevast funktsioneerimist autism, mida sageli

saadavad depressioon voi muud kaasnevad héired.

Viimastel aastatel on Eestis sotsiaalvaldkonnas toimunud positiivseid arenguid, tdienenud
on seadusandlus ja nii riigi- kui erasektoris on kasutusele voetud erinevad toetusmeetmed
puuetega inimeste kaasamiseks igapdevaellu. Euroopa Sotsiaalfond toetab puuetega inimeste
osalemist tooelus. Sellegipoolest kogevad paljud noored, kellel on puue, raskusi
toimetulemisel. Statistikaameti juhtivstatistiku Heidi Roosimée sonul on Eestis palju noori,
kes ei toota (Roosimégi, 2016). Suurim t66hdives mitteosalemise pdhjus on haigus ja/voi
puue, mille osatdhtsus to0st korvalejdédmisel oli 2015. aastal viimase 15 aasta korgeim,
ulatudes hinnanguliselt 12%-ni. 2015. aastal oli haiguse voi puude tottu Eestis tooturult eemal
umbkaudu 3500 noort (Roosimigi, 2016). Autistlike noorte jaoks avaneb Eesti tooturul
samasugune pilt ehk siis paljud nendest ei toota. Neil on raske tdoturule siseneda ja lisaks
tuleb neil iiletada lisatakistusi, mida pdhjustavad iihiskondlikud hoiakud. See omakorda
mojutab nende sissetulekut, majanduslikku olukorda ja elukvaliteeti, samuti suhteid
ja kaasatust iihiskonda. Ebasobivad keskkonnatingimused voivad nende igapdevaelu,
sh to6hoives osalemist olulisel médaral mojutada, raskendades iseseisvumise protsessi ja tuues

kaasa heaolulanguse.
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Eesti teaduses on vidhe autistlike inimeste Vvaatenurgast ldhtuvaid uuringuid,
mis oleks tehtud neid endid kaasates. Toetudes URO puuetega inimeste diguste
konventsioonis sitestatule on vaja erilist tdhelepanu pdorata puuetega inimeste osalusele,
nende kaasamisele ning nende eneseméidramisdigusele. Ka sotsiaaltood iilemaailmses moistes
(Sotsiaaltod professiooni ..., 2014) rdohutatakse osalusel pdhineva ldhenemise tdhtsust

kaasaaegses sotsiaaltods, mis suunab todtamisele koos inimestega, mitte inimeste jaoks.

Kéesolev t66 annab oma panuse sotsiaalse rehabilitatsiooni edasiarendamisse, kuna inimeste
igapdevaelu uurimine ja inimeste endi kirjeldused oma elukonteksti kohta annavad voimaluse
poorata tdhelepanu probleemidele ja puudujddkidele. Joudes inimeste vajadusteni ja tehes
muudatusi rehabilitatsiooni valdkonnas saab sotsiaalse rehabilitatsiooniga voimalikke

ebasoodsaid olukordi ennetada ning autistlikke noori nende igapaevaelus toetada.

Magistritod eesmiark on tuua vélja autistlike noorte kogemused ja nende vdimalused
tdiskasvanuellu sisenemisel igapédevaelu ehk argipdeva valdkondades nagu Oppimine,

sotsialiseerumine, elamine ja to6tamine.
Lahtudes uurimuse eesmérgist esitan jirgmised uurimiskiisimused:
1. Kuidas métlevad autistlikud noored oma iseseisvumisest teel tidiskasvanuellu?

2. Millistele aspektidele tdhelepanu podramist peavad tugiisikud oluliseks autistlike noorte

iseseisvumisel? (vt Lisa 1)
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2. METOODIKA

2.1. Uurimisviis

Autistlike noorte igapédevaelu uurimisel voib iihe osaleja kogemus mitte olla vorreldav
(on unikaalne) teise osaleja kogemusega, soltuvalt sellest, kui tugevalt m&jutab autismispektri
héire isiku osalemist argipdevas. Kvalitatilvne uurimus annab uuritavatele voimaluse
konstrueerida isiklik tdde ja vélja tuua just nende jaoks olulised aspektid. Laherand (2008)
kirjeldab kvalitatiivset uuringut kui uurimisviiside kogumit, mis aitab mdista inimeste

kogemusi, arusaamu ja tdlgendusi nende loomulikus keskkonnas.

Léhtudes t60 eesmaérgist, tuua vélja autistlike noorte kogemusi, on kvalitatiivne ldhenemine
parim viis késitleda noorte elu keskkondades, kus nad igapdevaselt viibivad. Denzin
ja Lincoln (2000) toovad vilja, et kvalitatiivsetes uuringutes piitiavad uurijad elujuhtumeid

motestada voi tdlgendada just nende tdhenduste kaudu, mida uuringus osalejad ise annavad.

Hirsjarvi jt (2005) védidavad, et Kkvalitatiivse uurimist66 ldhtekoht on tegeliku elu
kirjeldamine, kusjuures piiiitakse leida ja avaldada informatsiooni, mis voib olla esmapilgul

varjatud.

Minu kui uurija jaoks on téhtis lasta igal uuringus osalejal oma lugu jutustada. Kvalitatiivses
uurimuses kasutatakse D’Cruz ja Jonesi (2004) sonul teadlikult moistet ,,andmete loomine*,
mitte ,,andmete hankimine®, sest just side uurija, osaleja ja andmeallikate vahel tagab

uurimuse tulemuslikkuse.

2.2. Andmete kogumine

Andmete kogumise meetodiks valisin poolstruktureeritud intervjuu, mida kvalitatiivsete

uurimuste juures koige sagedamini kasutatakse. Intervjuu annab vorreldes vaatluse voi
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kiisimustikuga wuurijale suurema ligipddsu tundlikele teemadele (Hirsjarvi jt, 2005).
Intervjuuga kogutakse andmeid osaleja igapdevaelu kohta, mistottu vestluste Sisu
ja 1dpptulemus on uurijale ettearvamatud. Seejuures ei tohi uurija seda 16pptulemust mingil
viisil md&jutada. Poolstruktureeritud intervjuu vorm viitab intervjuukiisimuste paindlikule
kasutamisele. Merriam (2009) iseloomustab seda kui meetodit, millel on mdddukas
struktureerituse tase, mis voimaldab intervjuu kiisimusi paindlikult sonastada ja ka kiisimuste
jarjekorrast ei ole vaja tdpselt kinni pidada. Meetod annab voimaluse intervjueeritaval
kirjeldada maailma oma unikaalsel moel ning uurijal reageerida vastaja poolt esitatud ideedele

ja teemapiistitustele.

Ka Laherand (2008) toob vilja poolstruktureeritud intervjuu suure eelise teiste meetodite ees.
Selle puhul on esmatéhtis paindlikkus, mis voimaldab andmekogumist reguleerida vastavalt
olukorrale ja vastajale. Kuna intervjuus osalemine eeldab inimeselt hdid voi suhteliselt haid
interpersonaalseid oskuseid, siis, valides intervjuuks just poolstruktureeritud vormi, andis see

uurijale vdimaluse luua uuringus osalejatele paindlikumad tingimused.

Uuringus kasutasin intervjuukava (Lisa 1), mille koostamisel tuginesin psiihhosotsiaalse
rehabiliteerimise keskkondade (Oppimine, suhtlemine, elamine ja todtamine) kirjeldustele.

Kavas on mairatletud teemablokid koos intervjuu kiisimustega.

2.3. Intervjuu Libiviimise aspektid

Intervjueeritavale tuleb luua intervjuuks sobivad tingimused. Autistlik isik vOib tundmatus

keskkonnas tunda drevust.

Isegi ette kokku lepitud intervjuu vaib autistlikule inimesele olla viga stressirohke. Seega
lisaks intervjuu eesmirgile ja kiisimuste tutvustamisele tuli intervjueeritavale tutvustada
intervjuuga seonduvaid iiksikasju, nt kui pikalt intervjuu kestab ja mis toimub pérast selle

16ppemist.

Autistlike noortega suhtlemist ja intervjueerimist on varem uuritud. Enne intervjueerimist
tutvusin erinevate materjalidega. Sobivaimaks pean Suurbritannia organisatsiooni Autism

West Midlands (AWM) vilja antud juhendmaterjale ,,Autism and the Criminal Justice System
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Advice and guidance for professionals“ (AWM, Autism and the ..., i.a.), kus juhitakse
tdhelepanu autistide {litundlikkusele keskkonnatingimuste suhtes. Tuleb veenduda,
et intervjuu ajal ei oleks taustamiira ega muid héirivaid tegureid, mis voiksid intervjueeritavat
segada. Juhendmaterjalis (AWM, Autism and the ..., i.a.) selgitatakse, et uurija peab
véljendama end lihtsalt ja arusaadavalt. Kui autist on stressis, on tal tdenéoliselt sageli raske
aru saada, mida talle 6eldakse. Ka on sellises olukorras vaevarikas siilitada motestatud
kahesuunalist vestlust. Isegi isikud, kellel on niiliselt hea ekspressiivne kone, voivad jadda
hitta kommunikatsiooniga, mis sisaldab kdnekujundeid, sarkasmi voOi nalja. Nad votavad

Oeldut tihti sOna otseses tdhenduses.

Vastavalt autistlike inimeste eripdrale voib neil intervjuu kdigus olla keeruline:

* moista kehakeelt ning sdilitada sobival moel silmsidet;

* teada, kuidas alustada ja séilitada vestlust;

« otsustada, kui palju informatsiooni anda, eriti siis, kui on tegu avatud kiisimustega;

» sdilitada oma abstraktset motlemisvdimet, nt kimbatusse ajavate kiisimuste puhul
,»,mis siis, kui ...“);

» varieerida oma héiletooni, leida sellele sobiv formaalne tase

(AWM, Autism and the ..., i.a.).

AWM (AWM, Autism and the ..., i.a.) jargi voib autistliku inimese mure kasvada arrituseks,
millega ta ei pruugi alati toime tulla. Kui autistlik isik on sattunud seda tiilipi olukorda,

voib edaspidine kiisitlemine osutuda mottetuks.

Samas materjalis on juhitud tdhelepanu veel monele aspektile, nagu néiteks see, et autistlikel
lastel ja monel tdiskasvanulgi on sageli kaasas mingi tuttav ese, mida intervjuu kiigus
muditakse. Uuringud néitavad, et monikord aitab see tegevus neil keskenduda. On soovitav
viia intervjuu ldbi voimalikult lithikese ajaga, sest autistlik laps ei pruugi olla vdimeline
kontsentreeruma teemale kauem kui 10-15 minutit. Tédiskasvanud omakorda vdivad vajada
sagedasi ja pikemaid pause. Vajaduse korral tuleb 1dbi viia mitu intervjuuseanssi,

mis soodustab paremat kontakti intervjueeritavaga.

Mowat jt (2011) jargi tuleks jargida 6 sekundi reeglit: kiisida kiisimus ja anda 6 sekundit aega

vastuse formuleerimiseks. Kuigi see tundub pikk aeg, on see siiski aeg, mis kulub inimesel

44



kiisimuse 14bitootlemiseks ja vastuse kujundamiseks. Kui 6 sekundi jdrel vastust ei tule,

siis tuleb kiisimus uuesti formuleerida.

2.4. Uurimuses osalejad

Uuringus osalesid kaks gruppi. Uhte kuulusid 4 autistlikku noort vanuses 17-30 aastat.
Teise grupi moodustasid 4 tugiisikut.

Noored wvalisin uuringusse ldhtuvalt ASH-st tulenevate probleemide Kkirjeldustest
ja vanuselistest piiridest. Oma t66 sihtgrupi, st autistlik noor, maératlusel toetusin Maailma
Terviseorganisatsiooni poolt vilja antud rahvusvahelisele haiguste klassifikatsioonile.
Psiitihika- ja kéditumishdirete klassifikatsioonis RHK-10-V (1994) on vastavate héirete
koondnimetusena kasutusel mdiste ,pervasiivsed arenguhdired“, mida vdib pidada
psiitihikahdirete klassifitseerimisel kasutatavate kategooriate defineerimise pohjendatud
aluseks. Autismispektri hdire kuulub pervasiivsete arenguhdirete alla. Uuringus osalevad
noored on vanuses 17-30 aastat. Enamasti 10petatakse pohikool Eestis 16-aastaselt.
Pohikooli- ja glimnaasiumiseadus (2016) maérgib, et isik on koolikohustuslik kuni
pohihariduse omandamiseni v3i 17-aastaseks saamiseni. Uuringus osaleva sihtgrupi vanuse
alampiir ongi seotud koolikohustuse 16ppemise vanusega ja osalejate vanuse iilempiir toetub
Euroopa Liidu haridusprogrammide maératlusele (Regulation (EU) ..., 2013), kus nooreks

nimetatakse inimest vanuses 13—30 eluaastat.

K&ik uuringus osalevad noored Opivad. 17-aastane tiidruk Opib tdiskasvanute giimnaasiumis
9. klassis. Téiskasvanute giimnaasiumides Opivad ka kaks noormeest — 21-aastane ja
30-aastane. 22-aastane noormees Opib korgkoolis. Kolmel noorel on tugiisikud, iihel noorel,
iiliopilasel, tugiisik puudub, kuid see ei omanud andmete analiilisis tihendust, kuna ma

el kasutanud t66s juhtumipdhist andmete analiiiisi.

Teise, tugiisikutest koosneva grupi peamine osalemistingimus uuringus oli see, et nad

kohtuvad autistlike noortega regulaarselt.

Tugiisikud esitasid intervjuu vastustes oma motteid autistlike noorte iseseisvumisest,

viljendades isiklikke motteid noorte arvamuste ja vaadete kohta. Uks uurimuses osalev
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tugiisik motestas lisaks eelpool mainitule ka siigavamalt ja iildistusi luues autistliku noore

ja ithiskonna kokkupuutepunkte.

2.5. Andmekogumisprotsess

Uuringu kontaktide saamiseks tegin koostood pere- ja vaimse tervise keskustega. Jaanuaris
2016 votsin nii e-Kirja kui telefoni teel tihendust perekeskuse ja vaimse tervise keskuse
tootajatega, kus selgitasin uurimuse eesmairki ning andsin teada, mida soovin osalejailt.
Seejdrel pidin keskustelt nende klientidega suhtlemise luba ootama enam kui kuu aega. Selle
aja jooksul tutvustati tootajatele organisatsioonisiseselt minu soovi, mis nditab, et keskused

peavad tahtsaks klientide turvalisust.

Kontakte uuringus osalemiseks oli mul kokku 11 inimesega. Uks inimene vilistas sel teemal
kdnelemise. Uhelt inimeselt sain ndusoleku, kuid kohtumispieva lihenedes otsustas

ta intervjuust loobuda. Seetdttu loobus intervjuust ka tema tugiisik.

Andmeid kogusin ajavahemikus 04.03.-03.04.2016.

Uurimuse raames viisin ldbi kaheksa poolstruktureeritud intervjuud, neist neli autistliku
noorega ja neli tugiisikuga. Eesmérk oli jarjekorras keskenduda paaridele: iihele noorele
ja tema tugiisikule. Paarides t66 ei Onnestunud, sest iihel osalejal puudus tugiisik ja iiks
inimene viibis kKinnipidamisasutuses, kelle tugiisik, uurimuses osaleja, vahendas pdhjalikult
selle inimese kogemust. Seega uuringus oli fookuses viie erineva inimese elu kontekst, sest

reaalselt silmast silma oli voimalik 14bi viia intervjuud nelja noorega.

Intervjuu protsess koosnes minu enesetutvustusest, uurimuse eesméirkide selgitamisest ning
jatkus seejdrel osalejate andmete turvalisusega seotud konfidentsiaalsuse lahtiseletamisega.
Informeeritud ndusolekulehega (vt Lisa 2) olid osalejad juba eelnevalt tutvunud tugi- voi
kontaktisikute vahendusel (tutvustuse olin saatnud elektrooniliselt). Intervjuu jétkus
nousoleku maérgiks dokumendi allkirjastamisega. Tutvustasin osalejatele pohimdtet,
et intervjuu kdigus on voimalus ka kiisimustele vastamisest loobuda. Andmed salvestasin
diktofoniga, kust hilisemas andmete tootlemise kéigus transkribeerisin need {imber

tekstifailideks. Intervjuude pikkus varieerus 30 minutist kuni 1,5 tunnini.
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2.6. Analiiiisimeetod

Andmete analiitisimisel kasutasin temaatilist analiiiisi. Ezzy (2002) sdonul on temaatiline
analiiiis induktiivne analiiiisimeetod, milles kategooriaid ei médrata dra eelnevalt, vaid toimub
avatud kodeerimine, mille kdigus saadud andmeid analiiiisides kujunevad koodid ja nendest
omakorda kategooriad. See uurimisviis viib uurija teemade juurde, mis on andmestikus
varjatud ja mis tulevad esile alles tdnu analiilisile. Samas tulenesid neli pdhikategooriat
rehabilitatsioonialasest kirjandusest ja nendeks olid jargnevad eluvaldkonnad: Oppimine,
sotsialiseerumine, elamine, to6tamine. Kuigi valdkondade raamistik oli analiiiisimisel ees,
toimus uurimismaterjalist ldhtuvalt kodeerimine ja kategooriate moodustamine nende

valdkondade sees.

Flick (2006) toob vilja, et avatud kodeerimist vOib rakendada erineva detailsusega,
see tdhendab, et teksti voib kodeerida rida-realt, lause-lauselt voi 16ik-16igult. Kodeerimise
peacesmirk on lahutada tekst osadeks ja leida sobivad tekstitihikud, mis kodeeritakse.
Edasi koondatakse korduvad koodid teemadeks ja nii saadakse korrastatud siisteem. Kasutasin

oma t60s peamiselt lause-lauselt kodeerimist.

Avatud kodeerimisel ilmnesid esialgsed teemad ning nendest koostasin kategooriad, mille
tdpsustamise tulemusena valisin vélja edasise toGtlusprotsessi jaoks kodige olulisemad ning

toin vélja ka teemadevahelised seosed (Laherand, 2008).

Transkribeeritud intervjuude tekstid vaatasin labi mitmel korral ja protsessi kédigus tdiendasin
koode. Tekstide labitootamisel kujunesid vélja olulisemad teemad. Korduvate teemade alusel
moodustasin eraldi dokumendid teemade iilevaatega ning seejirel hakkasin kodeeritud
tekstiloike iiksteise alla koondama. Andmeanaliiiisi kolmandas etapis struktureerisin
samateemalised  (kodeeritud) tekstiloigud alateemadesse:  sotsiaalsus, autonoomia
saavutamine, identiteet, suhted eakaaslastega, avalik suhtlemine, Oppimine, huvid, td0,
tookogemused ja unistused ning vdimalused. Nii tekkis kogutud materjalist tervikpilt.

Jargmine samm oli tulemuste peatiiki lahtikirjutamine.
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3. TULEMUSED JA ARUTELU

Autistlike noorte kogemuste analiilisi ja arutelu alusena kasutan psiihhosotsiaalse
rehabilitatsiooni kisitluse keskkondade-pohist jaotust, kus tulemused on esitatud kolmeks

jaotatuna: elamine (sh suhtlemine), Sppimine, totamine (Anthony ja Farkas, 2009).

Esimeses osas, mille tldnimetuseks on sotsiaalsus, on teemadeks autonoomia, identiteet
ja suhted. Teise peatiiki teema on Oppimine, lisaks peatun noorte huvialadega seonduval
temaatikal. Viimases, kolmandas peatiikis toon vilja tooeluga seonduvad aspektid. Kolmas

osa 10peb kokkuvdtte ja jareldustega.

3.1. Sotsiaalsus

Sotsiaalsed suhted ja head sotsiaalsed oskused soodustavad noore inimese iseseisvu(mi)st.
Uuringus selgus, et autistliku noore iseseisvumine ja vanematest eraldumine soltub mitmest
erinevast tegurist, kuid eelkdige noore ja tema vanema vahelisest interaktsioonist. Nooruki

identiteedi arengu ja tema sotsiaalsete suhete fooniks on ldhedaste toetus.

3.1.1. Autonoomia
Nooruki igapdevaelu kodus loob aluse tema iseseisva elu oskusteks tulevikus.

Uuringus selgus, et osalejad ei tunne end kodus piisavalt iseseisvatena, sest vanemad teevad

mitmeid toid laste eest dra.

., Ma koristan vahetevahel enda tuba, ei tee seda nii tihti just sellepdrast, et minu ema on

olemas.“ (n1); ,,... kui sa ei pea ise nagu olema, kes viga sisseoste teeb ... see on mugavam ...
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ma ei taha olla tegelikult parasiit, ma iiritan voimalikult iseseisev olla ... aga samas ma ju

viin ka ise priigi vilja.”(n3).

Erinevate oskuste rakendamine igapdevaelus varasest lapsepdlvest alates aitab perekonnal

suistemaatiliselt toetada autistliku noore iseseisvumist.

Intervjueeritavad tdid perekonnaga koos elamises vélja nii positiivseid aspekte kui ka

probleeme.

Osalejate jutust peegeldus perekonnaga koos elamise soov ja tugev turvalisuse vajadus.

,, ... VOIib-olla elaksin moned aastad iiksi ja siis tuleksin tagasi* (nl), ,,See on hirmutav ... ma
olen seda ajutiselt kogenud, olen kdiinud seal Pdrnus rehabilitatsioonis ... kuna olen iiksinda
seal dobinud... kS asi on drgata nagu iiksinda oma toas, teine asi on drgata iiksinda oma

korteris“ (n3).

Perekond pakub noorele kokkukuuluvuse tunnet. Kodu on intervjueeritavatele see paik

ja turvaline ala, kus saab toetuda usaldusviérsetele inimestele.

Osalejate intervjuudest tuli vilja, et kodus elades ei pruugi vanematega suhted alati laabuda
ega iseseisvumist soodustada. Osaleja tdi vidlja vanemate vdimujanu ja manipulatsioonide

kasutamise, mis ilmnes juhtudel, kui oldi erineval arvamusel.

,,Kui ma avaldan oma arvamust ... siis kui mu emale ei meeldi ... siis vahel ta toob sellise
odava ja natukene nagu véiks delda lapsiku argumendina vdlja, et mine omaette elama siis,

kui sulle ei meeldi see ... ” (n3).

Osaleja sonul tekitas selline kditumine temas lisaks ebadiglustundele hoopis trotsi kodust

mitte lahkuda ning pikendab iseseisvumise protsessi.

,,... esiteks see on ebadiglane, aga teiseks see tekitab inimesel vastumeelsuse selle idee suhtes,

et kunagi lidheks eraldi elama. See liikkab seda edasi, pdris konkreetselt.” (n3).

Konfliktseid olukordi on autistlikel isikutel keeruline késitleda, sest nad ei suuda lugeda
ridade vahelt. Raskusi voib ette tulla ka emotsioonidest arusaamisel, mis vOib tekitada noores

drevust ja kiilvata usaldamatust suhetesse vanematega.
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On selge, et noorukieas vanemate tdhtsus teiseneb ja konfliktseid suhteid vanematega saab
vaadelda ka kui noorukite iseseisvumisprotsessi itht osa. Osaleja sonul tekivad tiilid
olukordades, kui tema arvamust ei kiisita, vaid vanemad eeldavad tema ndusolemist.

Vanemate selline kditumine tekitas uuringus osalejas protesti, mis viljendus noore vaikimises.

,, ... aga, kui ma vaikin ... siis automaatselt ei tihenda see seda, et ma olen néus. Sellest on

tiilisid ka tulnud peres ikka pdris mitu ... (n3).

Nooruki kditumine voib viidata sellele, et protestides piitiab noor inimene vanemate mdjust

vabaneda. Intervjueeritava jutust tuli vélja vdhene retsiprooksus suhetes vanematega.

,»... mingit viga ldhedast ... ldbisaamist meil ei ole ... " (n4); ,,... isa on olemas, aga pigem see

suhe ei ole hea. “ (t4).

Voib arvata, et ldhedaste suhete puudumisel jddvad lisaks toe ja mdistmise puudumisele vélja
arendamata ka noore sotsiaalsed oskused, mis on hddavajalikud identiteedi véljakujunemiseks

ning tulevikus oluliste suhete loomisel.

Osalejate sonul ootavad nad vanematelt enam vastastikuseid lugupidavaid suhteid ja mitte

tihesuunalist juhiste ja korralduste andmist.

,, ... ldbisaamist meil ei ole, muret tunneb kiill, kas mul siitia on ... (muigab), seda ma ikka
saan ... aga nii tildisemalt ... ei* (N4); ,,... lohutamise aspekt peaks olema hdsti nagu hooliv,
hdsti siidamega, minult tagasisidet ootav ja nagu kannatlikult ootav, mitte selline jouline ja
pealetiikkiv ja voib olla isegi etteheitev, mis sa nii laisk oled, miks sa ennast ei aita, sellise

alatooniga ... ongi tipselt sellise asja vastand, mida ma ootan ... " (n3).

Intervjuudes tuli esile, et osalejad soovivad olla rohkem iseseisvad. Eelneva pdhjal voib
jareldada, et vanemad teevad kodus mitmeid t6id noorte eest dra, mis ei lase neil tunda end
taisvaartuslikena. Osalejate intervjuudest kumas 1dbi ka soov, et vanemad peaksid alati
arutatama neid puudutavad igapidevaelu teemad nende endiga 1dbi. Osalejatele on oluline,
et kiisitaks nende arvamust. Beckett ja Taylor (2010) on leidnud, et puudega noortel vdib
vanematest eraldumine olla takistatud, mis Smarti (2012) sonul voib tuleneda sellest,
et vanemad on lihtsalt noore inimese suhtes liiga kontrollival positsioonil, sest neil ei ole

olnud voimalust loobuda hooldaja rollist oma lapse suhtes.
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Intervjueeritavatest noortest kaks elavad perekonnast eraldi. Uhel neist on perest eraldi
elamine Onnestunud tdnu vanemate asjakohasele toetusele. Teisel noorel aitab igapdevaelu
korraldada tugiisik. Intervjuudest ilmnes, et autisti omaette elamine voib tuua kaasa noore
elukvaliteedi languse, mdningal juhul isegi luua cluohtlikke olukordi. See v&ib juhtuda siis,

kui autistlikul noorel puudub asjakohane toetus argielu probleemide lahendamisel.

Uurimuses osalejad ridkisid, et elamine iiksi, ilma teise inimese toeta, voib autistlikul noorel
osutuda keeruliseks néiteks siis, kui autismiga kaasneb teisi haigusi, mille siimptomid

mojutavad igapdevast tegutsemist.

oo See peamine norkus, ... mil ma ei ole eriti hdsti voimeline tegutsema — peavalud,
kohuvalud, sellised krambid, emotsionaalsed tujud, soogiisu langus — see on depressiivne
episood, kord kuus tuleb regulaarselt, kestab umbes kolm pdeva kuni seitse pdeva ja siis liheb
minema ning kui on parajasti selle iiiiri ning kommunaalide maksmine, siis ..." (n2);

., Paanikahoog tekkis, nii jube, et ta kutsus kiirabi paar korda. “ (z4).

Uuringus osalev tugiisik leidis, et kui finantsiliselt vdib noor iiksinda hakkama saada,

siis elukorralduslikult vajab ta tingimata tuge ja nou.

,»... ma olen votnud libi need teemad, et mida séod ... (t4); ,,... aastaid tubane, tal ei olnud
oueriideid ... oktoober voi november ... mingi hetk ma kiisisin, kas sul on soojad riided

olemas. Ei ole. Ma iitlesin, sa pead ostma need endale. Ta ostis need lopuks jaanuaris.” (t4).

Tugiisiku sonul suunab ta noorukit oma elamises arvestama sotsiaalsete normidega, nagu
nditeks enese eest hoolitsemine ja korteri koristamine. Nende tegevuste igapdevaellu

rakendamine vajab aega, ent tugiisiku sonul lisab see noore ellu inimvédarikust.

,,... et ja ta ise iitleb, et koristamatus teda ei hdiri ... mina iitlesin, et iihiskonnas on omad
noudmised ja tegelikult tuleb koristada ... me peaaegu et igakord rddgime koristamisest.
(t4).

Intervjueeritavate jutu pohjal voib arvata, et perekonnast eraldi elamine voib osutuda

tohusaks, kui vanemad osutavad asjakohast toetust.
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... €ks see ole koostoos emaga vilja kujunenud, et ta nii hésti ise hakkama saab.* (t2); ,,Ema
kdib regulaarselt libi ... mul pole pesumasinat ... ta toob ka puid ... meil on maal mets.” (n2).

Selline suhtlemine loob osalejate sdnul vanematega hea ldbisaamise.

Autistide puhul on oluline teada ja abistamisel arvesse votta, et nad vajavad igapievaelus
toimimiseks rutiine, nagu eespool 6eldud. Uuringus leidub toend sellegi kohta, mil viisil noor
ise oma igapdevaelu korraldamisel loovust kasutab. Osaleja enda sonul on tema péevakava

kujunenud arvutiméngu eeskujul.

,,... VOtsin teistsuguse ldhenemise nurga, mis tuli arvutimdngudest ... votsin selle ldhenemise
.. selle peabaas, laiendusbaas, hilismding. Ma muutsin selle hommik, pdrastlouna, ohtu ...

nii ma asendasin siis tegevustega, hommikul on véimlemine, kohvi ja sook ... (n2).

Ka Mowat jt (2011) mairgivad, et autistlikud inimesed voivad igapdevaselt hakkama
saamiseks kujundada vélja oma reeglite pohise kditumise, mis aitab neil maailma mdista

ja neile sobival viisil igapdevaelus osaleda.

Intervjuust tugiisikuga tuli vélja, et tema praktikas on olnud juhtumeid, kus lapsevanemad
16petavad ootamatult noore elus osalemise ja toetamise siis, kui laps saab tdisealiseks, oeldes
,, niitid on kool libi, niitid saad ise hakkama* (t3), justkui toetades sel moel noore iseseisvust.
., Mida autistlik inimene ei kannata, on planeerimatus voi see tiihi auk seal vahepeal, et peaks

ka veel ohje enda kdies hoidma ja plaani esitama sellele noorele inimesele, et mis niiiid edasi

saab.” (13).

Tagajarjeks voivad olla noore kannatused ja stress, sest planeerimata (igapdeva)elu voib
kiilvata segadust ja isiku elukvaliteeti oluliselt kahjustada. Beckett ja Taylor (2010) mérgivad,
et autonoomsust ei saavutata mitte nooruki iiksi jitmisega, vaid tugevate perekondlike

sidemete 1abi.

Autistliku noore iseseisvumise puhul on oluline, et vanemad aitaksid ja noustaksid noort tema
elu planeerimisel ka pédrast koolitee 16ppemist, olgu siis elu- vdi todkoha valikul voi tdiesti

tavaliste igapédevaste tegevuste juures.

Seega sOltub autistliku noore iseseisvumine paljuski vanemate oskusest suurendada maast

madalast peale lapse eneseusaldust ja enesega toimetuleku oskusi, samal ajal jagades toetust

52



viisil, mis ei takista iseseisvumist. Beckett ja Taylori (2010) sonul méngib nooruki puhul,
kellel on puue, suurt rolli lapsevanemate vdoime luua noore ellu kindlad piirid, olemata samal
ajal liiga kontrolliv. Beckett ja Taylor (2010) vididavad, et noorel, kellel on vanematega
ebaturvaline suhe, voib tdiskasvanu identiteedi loomine raskeks kujuneda. Lapsevanema toe
puudumise korral saab noortele, kellel on puue, abi pakkuda sotsiaalsiisteem, kus neile

médratakse tugiisik.

McCollum jt (2015) sonul peavad igapaevaelus osalemise valdkonnad olema kohandatud
autistlikele noorukitele, et nooruki tileminek tooellu, kdrgharidusse ja iseseisvasse ellu sujuks

ilma suuremate torgeteta.

3.1.2. ldentiteet

Inimese identiteet on siintees paljudest erinevatest komponentidest, mis on pidevas arengus.
Kéesolevas alapeatiikis tutvustan uurimuses osalejate jaoks olulisi identiteedi komponente.
Uuritud noorte eneseteadvust mdjutavad eelkdige isikuomadused, teadmised, loominguline

tegevus ning ka nende terviseolukord.

Uuringus osalejad kirjeldasid ennast ainuomaste kditumisviiside ja omaduste ning huvide
pdhjal, mis moodustavad nende personaalse identiteedi. Osaleja, kasutades oma loomupérase
kannatlikkuse ja jarjepidevuse Kirjeldamiseks metafoori (mis on tema unikaalsus teiste
autistide hulgas), rédkis, et ldbielatu tuleb talle elus kasuks ning et temast kasvab selline

isiksus, kes ei anna alla.

,,... See on see, kui sa kukud pikali, siis sa lihtsalt toused piisti ning teed uuesti. Nii kaua,

kui on vaja ... see on minu loomuses ... “ (n2).

Uuringus osalejad Kirjeldasid oma loomingulist suhtumist igapdevaelus ette tulevatesse

takistustesse.

,,... mulle meeldib, et natuke ma olen loominguline, maotlen asju vilja ... (n3); ,, ... et kui toru

liheb umbe, siis mind eriti murelikuks see ei tee ... (n2).
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Osaleja kunstialane tegevus aitab viljendada tema kultuurilist identiteeti.

,Mul on (koomiksites) pdris palju tegelasi, kes on pooledi iiks ja teine. See on muidugi
sellepdirast, et ma olen ise pooleldi /etniline mddratlus/, et ma olen nagu tegelasi tein’d, kes
on just sellised, noh, nagu ise, sest et mu ema on eestlane ja isa on /etniline mddratlus/” (nl).
Osaleja kujutab oma joonistustes erinevatest rassidest tegelasi, vdljendades sel moel oma

kultuurikonflikti, st kahe kultuuri vahel olemist.

Monikord teevad timbritsevad inimesed autistide elu raskeks, omistades neile silte ja levitades
stereotiilipseid seisukohti. Osaleja sdnul on {iks levinumaid miilite seisukoht, et autismi-
diagnoosiga inimesed ei suuda mdista teiste tundeid ega ole empaatilised. Osaleja sonul
tunnetab ta teravalt, et tema teistest erinevat kditumist, nimelt endassesulgumist, seostatakse

empaatia puudumisega.

., On sissejuurdunud stereotiiiip, et aspergeritel on kehv empaatia, no sisuliselt nad on natuke
nagu pstihhopaadid, kes ei anna endale aru, kuidas see teistele mojub.” (n3). Kuigi
aspergerid on tema sonul ,,.enesega hdivatud® ja ,, enese ideedest vaimustunud*, ei tohiks seda

seostada empaatia puudmisega.
Osaleja arvates tunneb ta huvi inimeste vastu. Teda huvitab inimeste hingeelu.

,,... tegelikult on vigagi empaatiat. No lausa ikka meeletutes kogustes... mulle meeldib moelda
teiste inimeste hingeelu tile. Mulle meeldib nendega empatiseeruda. “ (n3). Tema arvates tuleb

inimsuhetesse rohkem siiveneda ja kannatlikkust omada.

Osaleja sonul on tema enesetunnetust mojutanud sildid, mida tema kditumisele on omistatud.
... selle pealt, et veenduda, ma olen luuser, alkohoolik, depressiivne, loll, selline inimene

javolask.” (n2).

Osaleja leiab, et depressioonis inimesel on end véga raske juhtida ja oma kaitumist teistele

selgitada.

,,Depressiooni puhul ei ole inimkonditsioon nii lihtne, seal all on mitmeid kihte, miks inimesed

voivad nii kdituda.* (n2).
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Oluline on teada ja arvesse votta, et autistide sensoorne iilekoormus mdjutab Grandin
ja Paneki (2015) jargi aju amiigdalat (mandeltuuma), mis on seotud inimese emotsionaalsete
reaktsioonidega, sealhulgas hirmuga, seepdrast teatavad reaktsioonid, mis tunduvad
iimbritsevatele olevat antisotsiaalsed, tegelikult seda ei ole. See vdib olla lihtsalt keskkonna

intensiivse tajumise tagajarg.

Osaleja tunnistas siiski ka, et on tulnud ette alkoholi liigtarvitamist. Just depressioonis olles
vOib ta enda sonul sattuda alkoholisdltuvusse, mille puhul ta ei suuda oma emotsioone

talitseda.

,,Olin depressioonis, mina elasin oma emotsioone vilja, ma otsustasin, et ma seisan selle

valuga, ning see viis mind ... alkohol ja kohati dramaatiline kditumine.” (n2).

Seega vOib intervjueeritavate jutu pdhjal arvata, et autistlikele noortele 1dhevad vigagi palju
korda teiste inimeste stereotiilipsed arvamused neist. Samuti on osaleja enesetunnetust
mojutanud inimesed, kes pole tema depressiooniepisoode moistnud ja on andnud tema
terviseolukorrast ldhtuvale kaitumisele sildistava hinnangu. Nii vdib nooruki jaoks silt

muutuda millekski, mis teda defineerib.

Inimestel on raske oma diagnoosi aktsepteerida. Uhiskonnas leviv stereotiiiipne suhtumine
autismi ja osalejate enda ebaselgus oma tervise kiisimuses vdivad kahjustada autistlike

noorukite enesehinnangut, lisades ebakindlust iseseisvumisel.

Tugiisik kinnitas intervjuus, et esimesel kohtumisel noorukiga véitis viimane, et ta ei ole

asperger.
,,... tema titles, et tema ei ole asperger ..." (t4).

Intervjuudes tuli esile, et osalejad otsivad ise jdtkuvalt seletusi ja vajavad rohkem infot,

kui nad seda praegu meditsiinitdotajatelt saavad.

Osaleja sonul on tema autismidiagnoos ekslik, sest tema suudab, aga ASH-ga inimesed

ei suuda olla oma emotsioonidega kontaktis.
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,Mul on viga hea sissevaade, et minu emotsioonid ei ole nii Jelda geneetiliselt
neuroloogiliselt ... pooleks loigatud ... ma suudan ... kiiresti inimesi tolgendada ja neist libi

ndha ja et minu emotsionaalne ulatus on kohati teistest neist inimestest suurem. “ (n2).
Ta ise arvab end kannatavat hoopis depressiooni ja kroonilise stressi all.

,,... Justkui oleks korgeltfunktsioneeriv autist, kuigi tegelikult ei ole, et seal taga on sellised
depressioon ja krooniline stress ... kuna emotsioonid on lihtsalt maas, et ei oleks valu ...

«

sellised mustrid ja mehhanismid, mis voivad meenutada, mis on viga analoogsed sellega.’

(n2).

Niib, et diagnoos mdjub paljudele autistidele sildistavalt ja nad inimestena tahavad sellest
distantseeruda. Osaleja raikis, et on uurinud autismiga seonduvat ja vorrelnud seda omaenda
terviseolukorraga, mitte sellepérast, et end ise diagnoosida, vaid et leida paremaid seletusi

enda moistmiseks.

Aktiivne osalemine argipdevas vdoimaldab noorel arendada isikuomadusi, mis tema identiteeti
tugevdavad. Osalejad otsivad ja piitiavad leida erinevaid strateegiaid, et raskustega toime

tulla.

,e.. ma olen inimene, kes on konstantselt sarkastiline, naljategev, kasutan seda, et
ebameeldivaid situatsioone nii-oelda tihistada voi leevendada, niimoodi maha rahustada.*
(n2). Osaleja arvates on julgus olla maailmale avatud votmeks elus toimetulemisel. Ta tddeb,

et inimestega oma eluraskusi jagades kasvab enesekindlus.

»Ma iitlen julgelt, et ma olen hullaris olnud, mul on alkoholism olnud, ma olen
vidrkasutanud uinuteid ning rahusteid, mul on krooniline depressioon ja drevushdired

olnud. “ (n2).
Osaleja arvates ei ole motet oma terviseolukorraga seonduvat varjata voi hdbeneda.

., Kui sa peidad, tulevad saladused alati vilja ... norkust ja valu tuleb kasutada kilbina, hoida

varruka peal. “ (n2). Sellise suhtumisega suudab osaleja ise oma elu edendada.

,,Ma arvan, et mul on potentsiaali. Ma olen arenguvéimeline. (n2).
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Kui tahame iihiskonnas toetada autistlike noorte identiteeti elu peavoolus osalemisel,
peaksime tegema midagi enamat, kui kohandama olukordi nende inimeste puudujdikide jargi.
Peame vilja selgitama, kuidas nende tugevaid kiilgi dra kasutada ning kuidas luua sobivaid
ja kohaseid tegevusalasid, et nende isikuomadused ja oskused areneksid. Tegevusalad
ja -voimalused tuleb luua nii puuetega kui puueteta inimeste koososalusel, mis aitaks

tthendada inimesi ja loobuda tihiskonnas levivatest stereotiiiipidest.

3.1.3. Suhted eakaaslastega

Jargnevas alapeatiikis selgitan intervjueeritud noorte suhteid eakaaslastega. Kirjeldan sdprade
ja intiimsuhete rolli nende elus. Kaisitlen tugiisiku vdimalusi autistlike noorte toetamisel

igapdevaelus.

Nagu leidsid Granizo jt (2006), et soprus on autistlikele Opilastele tdhtis, Kinnitasid

ka uuringus osalejad, et sdprus kui nahtus on neile véga oluline.

., Kindlasti soprus on olemas. Ustavus, mitte lihtsalt pooldamine, vaid teineteise ideede,

tunnete, motete, tervise, koige eest seismine.”” (n3).

Ent Wainscot jt (2008) sonul veedavad autistid vihem aega oma sOpradega kui nende
eakaaslased ja vorreldes eakaaslastega on nad vihem kaasatud ka sotsiaalsesse suhtlemisse.
Osalejad viljendasid uuringus oma soovi inimestega Suhelda, saada peegeldamist ja

tagasisidet.

., ... Ma tahaksin rohkem rddkida, tahaks nende arvamusi kuulata.” (nl); ,,... et rddkida teise

inimesega ning ndha, mis tema seisukohad on, dkki on minu seisukohtadel midagi viga. * (n2).

Osaleja viitas, et on valmis teistele endast rddkima, kuid tunnistas julguse puudumist.

., Ma tahaks ise rohkem rddkida, aga ma ei julge inimestega rddkida sellistest asjadest.” (nl).

Seega kinnitab uuring, et autistide tugevuseks voib olla soov ja valmisolek suhtlemiseks. Seda
tuleb mérgata ja luua atmosfddr, kus autist ennast kindlalt tunneks. Kui autistil puudub

usaldus partneri vastu, vdib suhtlemine olla talle raske. Ka uuring néitas, et osalejatel tuleb
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vastastikkusel suhtlemisel ette raskusi. Tugiisiku sonul on autistlikul noorel konfliktid kerged

tekkima, sest neil on tihti jdigad seisukohad.

,,... aga samas ta satub kergelt ka konflikti, sest tal on viga oma ndgemus koigest ...” (12);

,,... need erinevad seisukohad, mida ma hoian ... (n2).

Osalejad nimetasid, et nad on kogenud olukordi, kus neil on keeruline nii enda kui ka teiste

inimeste motetest aru saada.

,,... litlen midagi valesti voi olen viiga selline julge, iitlen, mida tavaliselt inimestele ei iitle,
kui vooras inimene on.* (nl), ,,... motlen, et inimesed métlevad minust halvasti, kahtlustan,
et tahavad minust rddkida negatiivseid seiku, et minu mainet ja minu edu kahjustada, isegi

koige paremad sobrad.* (n3).

ASH-ga voib kaasneda kujutlusvdoime piiratus, mille tottu Mowat jt (2011) sonul ei pruugi
autistid moista teise inimese vaatenurka. Nii niiteks voib autistidel olla raske aru saada
teiste inimeste motetest, tunnetest ja plaanidest, kui need erinevad nende endi omadest.

Nad ei suuda lugeda ,,ridade vahelt”.

Sotsiaalse interaktsiooni puudumine, mis Mowat jt (2011) jadrgi on tingitud véhestest
sotsiaalsetest oskustest, voib kaasa tuua autistide tdrjutuse eakaaslaste poolt. Osalejad leidsid,
et pdhjused, miks eakaaslaste hulgast mdttekaaslasi ja sOpru ei leita, peituvad eelkdige neis

endis.

,,... N0, ma ei oska niimoodi initsiatiivi vétta véi nii ...” (n4), ,, Tihtipeale ma lihtsalt ei viitsi,

mul lihtsalt ldheb meelest dra inimestele helistada ... (n2).

Teiste kditumise interpreteerimine ja kavatsuste moistmise raskused teevad autistidele
sotsiaalse interaktsiooni védga keeruliseks, sellepdrast ei pruugi Mowat jt (2011) jargi

suhtlemistakistuse pohjuseks olla soovimatus suhelda, vaid oskuste puudumine.

Sotsiaalse interaktsiooni raskused vdivad tugiisiku sonul seada autistist nooruki eakaaslaste

surve alla.
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,,... ta reageerib viga hdsti sellele, kui tema tegu heaks kiidetakse ja siis ta voib vdlja liilitada

selle, et see eetiliselt vale tegu on. “ (t3).

Sellesama tugiisiku sonul voib soprade liigne usaldamine ja suhete idealiseerimine viia

autistliku noore kuritegelikule teele.

., Sisuliselt tihe autistliku inimese drakasutamine kurjal eesmdrgil on voib-olla lihtsam kui
ilma autismita inimesel”, ,,... ilmselt enamus tema sopru ei olnud tema sébrad, vaid et soprus

kui selline néhtus mingitel pohjustel on miitidav ... " (t3).

Uuringus toid osalejad vilja, et neile meeldib suhelda pigem endast vanemate inimestega

kui eakaaslastega. Seejuures pidasid nad oluliseks vaartuseks vanemate inimeste kiipsust.

,,Mul on tuttavaid erinevatest eagruppidest, nii minust tunduvalt nooremad, minuga
tihevanuseid ... osade vanainimestega meeldib ja keskealistega meeldib rohkem suhelda, sest
nad on kiipsemad.* (n3); ,,... ta on minu sober, ta on tdiskasvanu ja tal on oma korter

ja t66.“ (nl).

Osalejad avaldasid uuringus soovi oma igapaevaelus enam suhelda ja saada tagasisidet ning
oleksid voimaluse korral valmis ka rohkem endast radkima. Sotsiaalne interaktsioon voib olla
autistlikele inimestele stressi tekitav ja drevust loov. Neil pole ka piisavaid teadmisi koolis
jm keskkonnas valitsevast sotsiaalsest hierarhiast (Sainsbury, 2000), mille tdttu nad voivad
sattuda kaaslaste surve alla. Neil vdib olla raske abi paluda, stressi tekitavad sotsiaalsed

situatsioonid voivad suhtluse viltimise tdttu viia mdne neist sotsiaalse isolatsioonini.

Léhisuhetel on inimese elus suur mdju tema heaolule ja tervisele. Intiimsuhete loomiseks
vajalik psiihholoogiline valmisolek ja kiipsus voivad varieeruda nii autistlikel noorukitel

kui ka neurotiiiipsetel noortel.

Uuringus tddes iiks tugiisik, et hoolimata vanuselisest kiipsusest ei ole noor inimene oma

iseseisvumisel veel joudnud etappi, mil intiimsemat laadi suhe voib esile kerkida.

,Ma arvan, et ei saa ka iseseisvumise puhul eeldada, et nad nii-gelda normaalse

ajaperioodiga neid etappe libiks ... arvan, et teda see intiimsem suhtlus ei huvita veel.” (t1).

59



Osaleja ise tunnistas, et romantiliseks suhteks ei ole veel aeg kitte jdudnud.

., ... aga no sellist otsest stimpaatiat, tdiesti konkreetselt ei saa nagu aru. Osad on sellised

ldhedasemad sobrannad, kellega nagu tommet ma nende suhtes ei tunne. “ (n3).

Uuring toi vélja, et intervjuudes osalenud noored unistavad ldhisuhetest.

Samas tunnistas tiks nooruk intervjuus, et ta pole sellesse panustanud, et partner leida.

., Ma titleks, et unistus on kaaslane leida omale ... ma ... et ... ma pole éieti tegelenud, siis pole
leidnud ka.” (n4).

Tugiisiku arvates peitub probleem, et nooruk ei suuda kedagi leida, tema passiivsuses.

,, 14 ise iitleb, et ta tahaks romantilist suhet ... et ta tahaks kedagi leida ... et oled sa siis
kuskile mingisse ... internetiportaali ... piitidnud ennast sisestada ja vaadata teisi. Pildi jdrgi
valida, noh tere iitled ja midagigi ... Ei! Eil ... aga unistab ... noh, ma iitlen, et siis tuleb
aktiivne olla.” (t4).

Ent Mehzabin ja Stokes (2011), Stokes jt (2007) vdidavad, et sotsiaalsete oskuste defitsiit

viitab autistlike isikute vahesele voimekusele luua romantilisi suhteid.

Kohanemisvoime, mis autistidel on sageli piiratud, voib muuta nad inimsuhetes haavatavaks.
Nii néditeks on neil interpersonaalsetes suhetes keeruline tdlgendada teiste inimeste kavatsusi.
Lihtsa poolehoiu voi toetuse avaldamist teise inimese poolt vdidakse tajuda mérgina

sligavamast huvist v3i rohkem isiklikuna, kui oli ette ndhtud (Wilson jt, 2014).

Tugiisiku arvates ,,... annab autist suhetele kohe nagu lopliku tihenduse® (t3), kus armastus

ja imetlus piisivad tema sonul muutumatutena ka siis, kui inimesed muutuvad.

,, Ta 0N voimeline ndgema seda naist printsessina ka siis, kui ta printsessi kditumisest on vdaga

¢

kaugel ... kogu aeg on valmis oma printsessi pddstma, ka siis, kui ta seda vddrt enam ei ole.*

(t3).

Tugiisik tdheldas, et autistlik noor idealiseerib partnerit ega oska arvestada suhete muutuva

diinaamikaga.
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,, ... kellest ta rddgib iilivormides ... et siis, kui ta on iilivordesse dra paigutatud, see ei kuulu
enam timbermotlemisele ... see ... ei ole selline vaidlusalune teema, mida saaks muuta ... seda

ideaalset armastust ma nden autistlike inimeste puhul kiill jah ..." (t3).

Uuringu iiks osaleja on enda sdnul armastust kogenud. ,,See on iiks koige, ilmselt koige
raskemaid, koige keerukamaid ja koige komplekssemaid emotsioone ning akte, mida iildse on
voimalik sooritada elus. “ Tema arvates on sellise suhte aluseks usaldus. ,, ... téeline armastus

. teine inimene usaldab enda votme, mis voib teda hdvitada, sinu kdtte ning usalduse,

et sa ei kasuta seda. “ (n2). Samas ei ole osaleja ndus intervjuus oma suhtest radkima.

Armastus ja intiimsus ning soov lahisuheteks on uuringus osalejate unistuseks. Uuring niitas,
et noored pole olnud aktiivsed suhteloojad. Ka suhete hoidmine ja arendamine on osutunud
neile raskeks. Tugiisiku sonul teeb sotsiaalse interaktsiooni raskus osalejad inimsuhetes

haavatavaks, mistottu on neid kerge éra kasutada.

Kehvad soprussuhted ja tdhenduslike suhete puudumine vdivad soodustada iiksildust ja teiste
vaimsete probleemide teket. Intervjuudest vois mdnel puhul vélja lugeda, et intiimsemate

suhete jaoks pole mdnel noorel aeg veel kiips.

Beckett ja Hilary (2012) jargi peab Erikson intiimsuhete loomist noore tdiskasvanu varase
noorukiea voitluse jatkuks oma identiteedi loomisel. Ta viidab, et vaid turvaline ja kindel
identiteet voimaldab votta riske sellel etapil, mil tdeline ja piisiv sotsiaalne ja seksuaalne

intiimsus pédevakorda kerkivad.

3.1.4. Avalik suhtlemine

Inimese igapédevaelu, tddelu ja iihiskonnas osalemine on vidga olulisel maédral seotud
suhtlemisega. Kui inimesel on interpersonaalsete suhete loomise ja hoidmise protsessis teatud

aspektid keerulised, kogeb ta raskusi oma igapievaelus.

Uldiselt on inimestel noorukieas tugev grupitunnetus, vajadus olla osaline ning saada

tunnustust. Uuringutes {itlesid noored, et neil on raske just gruppides tegutseda ning avalikus
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ruumis inimeste keskel viibida. Uuringus tuli ilmsiks, et grupis tunnevad osalejad tiksindust,

gruppi mittekuulumise tunnet.

., Ma tunnen ennast iiksikuna, sest koik teised rddgivad tiksteisega ... “ (nl).
Grupis on neil raske radkida.

,, ... Sellises grupilises keskkonnas on natukese raske mul rddkida.” (nl).

Raskused ilmnevad ka kontaktide loomisel ning vestluse alustamisel. See takistab oluliselt
nende noorukite sotsiaalsete vorgustike laienemist ja sotsiaalset osalemist lihiskonnas. Samuti

el motiveeri sddrane olukord neid kodust vélja minema.
,,... tahaksin lihtsalt olla kodus ... kui lihed vilja, elu liheb raskeks kuidagi ...” (n4).

Osalejad kirjeldasid, kuidas avalikus kohas viibimine tekitab neil &revust, mis voib

viljenduda erineval viisil.

,, ... vahel et ma iildse ei mdrka, mis minu timber toimub, kui ma lihen vilja ja ldhen kuskile
poodi midagi ostma, pean kuskile minema, nagu mingi autopiloot, aga teinekord ma ...
hakkan liiga palju mdrkama, mis toimub, ja ma hakkan saama ndrviliseks ... ”(nl); ,,...talle ei
meeldi rahvahulgas ... juba 15-20 inimest ... tema jaoks juba. Ei, ma arvan, et rahvahulgad

teevad teda ndrviliseks. " (t1).

Mowat jt (2011) mérgivad, et drevuse korge tase tekib autistidel sensoorse info iilekiilluse
tottu, ka etteennustamatus voi tdiesti uude olukorda sattumine vdib pdhjustada ekstreemse

frustratsiooni.

Vanglasse sattumine voib autistlikule noorukile osutuda stressirohkeks, sest karistusele lisaks
kaasneb pidev viibimine avalikus ruumis. Terviseolukorrast tingitud raskused ja noorukiea

kriis kokku voivad tekitada topeltkoormuse nooruki vaimsele ja fiitisilisele tervisele.

Uuringus selgus, et hoolimata fiiiisilise ruumi Kitsastest oludest ja kokkusurutusest tunneb
autistlik nooruk ennast tugiisiku arvates vanglaseinte vahel turvaliselt. Uks oluline tegur

sel puhul on inimestevahelise suhtlemise standardiseeritus, mis vanglasiisteemi iseloomustab.
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., ... Sulle opetatakse tee, kuidas selle tiiiibiga seal nurgas rddkida ... neid kirjutamata
reegleid, mida iihiskonnas ei sonastata kuidagi, aga seal sonastatakse dra, deldakse, kuidas

Jja kellega sa void suhtuda véi suhelda. * (t3).

Tugiisiku sdnul teevad kirjutamata reeglid, mis vanglas on sdnastatud, sealse elu autistlikule

inimesele selgelt tajutavaks ja seega mugavaks.

Seega, uuringus selgus, et avalikes kohtades tunnevad osalejad ennast ebakindlalt. See, mis
tekitab drevustunde, voib olla tingitud sensoorse info iilekiillusest. Osalejatele valmistab

raskusi suhtlemine gruppides, kus neil on raske radkida, neid valdab tiksildustunne.

Narusson ja Medari (2014) jargi mdjutavad inimeste tegevusvoimet ja iihiskonnas osalemist
teiste inimeste abi kéttesaadavaks tegemine ning avalike ruumide, kodude ja téokohtade
keskkonna kohandamine. Inimeste toetamisel on vajalik kompleksne 1dhenemine, kus arvesta-

takse nii keskkonnategureid kui ka isiku terviseolukorrast tingitud aspekte ja voimalusi.

3.1.5 Tugiisiku roll autistliku noore sotsialiseerumisel

Tugiisiku moju autistliku noore iseseisvumisele voib olla védga suur. Tugiisiku abist voib
soltuda, millise aja jooksul ja kuidas autistlik noor iseseisvana ellu integreerub, sest paljudel

juhtudel v&ib tugiisik olla iiks vdheseid inimesi, kellega noor viljaspool perekonda suhtleb.

RFK (2004) jargi on tugiisikud inimesed, kes osutavad vajalikke teenuseid, toetamaks
puudega inimesi nende igapdevases tegevuses, toimetulekus t60l, hariduse omandamisel

v01 muudes eluvaldkondades.

Uuringus osalevad tugiisikud on igapdevaste tegvuste kdigus suutnud noori suunata isiksuse
kasvule, toetades neid empaatilisel viisil ja suurendades sellega noorte ithiskonnas osalemise

vOimalusi.

Uuringus osalev tugiisik Kirjeldas noort, kes on 16-aastasest alates viibinud mitmeid kordi
vanglas. See noor inimene ei saa tipsemalt aru oma siilitegudest, mida ta ikka ja jélle kordab.

Tugiisiku sonul peaksid vanglaametnikud olema teadlikumad erinevate inimgruppidega,
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sh autistidega suhtlemise alal. Nad peaksid teadma, mil viisil kindlustada autistidele selge

ja iiheselt maistetav kommunikatsioon kinnipidamisasutuses.

,,... autistlik inimene kinni panna ja mitte talle seletada, mille eest ta siis kinni pandi ... no
istub selle aja dra, tuleb vilja, ega ta siis sellest targemaks saanud ... need vanglakaristused
kui sellised tema puhul ... esimesed karistused /ldksid kiill, noh, kasutuna. Niiiid ta on
mitmendat tiiru ... tuli vilja ja tegi neid samaseid asju, ilma aru saamata, mis see Seos on
nende vahel.” (t3).

Tugiisik kirjeldas oma t66d vanglas, kus ta ndeb oma rolli aidata noorel mdista grupis

kditumise reegleid.

... miks meie tihiskond nonda toimib ... siin on ... rohk seadustel ... kui sa niitid motled,

mis need seadused meil on ... siis ... selle peegeldus. “ (t3).

Usalduslik suhe tugiisiku ja vanglasviibija vahel 16petab tugiisiku sonul ideaaljuhul noore
vanglasse tagasipoordumise ringi. Sealsamas oleks maistlik, et karistused oleksid autistidele
teistsugused, késikdes toega. Nii saaks tagada, et maksumaksja raha ei kulutata korduvalt

vanglasse sattuvate inimeste peale.

Tugiisikuga suhtlemine on autistlikele noortele sillaks timbritsevasse maailma. Tugiisiku tiks

funktsioone vdib olla noore ja teda timbritseva elu vahendaja roll.

,, Me vaatame multikaid ja kdime kuskil kohvikus ... mina soovitan multikavaatamisi ja ujumas

oleme ka kdinud ...” (n1); ,,... tugiisikuga me oleme tihes kohvikus kdin’d ... on lihtsalt keegi,

kellega saad kokku ..." (n4).

Noored viljendasid intervjuudes, et neile meeldib tugiisikuga koos aega veeta, nad saavad

siis suhelda ja kellegagi oma seisukohti vahetada.

., ... ON hea rddkida temaga ... (nl); ,,... rddgid voi mis iganes tegevusest ..." (n4); ,,... ma
kasutan tugiisikut peamiselt nagu vestluskaaslane. See on iiks viis, kuidas ma proovin leida
endale teistsuguseid seisukohti, lihenemisi ... juba lihtsalt see, et rddkida teise inimesega ning

ndha, mis tema seisukohad on ...” (n2).
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Tugiisiku sonul aitab ta noorel jarjepidevalt kohvikuid ja muid avalikke asutusi kiilastades

sotsiaalseid oskusi harjutada.

,,... tema jaoks on probleem minna istuma toolile, kui laud on ees ... kogu see asjade
keerutamine, kuhu asjad panna ja nditeks jope dra votmine votab tal rohkem aega ...
kui ldhed soogikohta ja iitled tere, siis tema ei tee seda ... ta ei tea ... mina teen ees ja tema

teeb jirel ... aga ma ei tea, kui palju see aitab ... “ (z1).
Tugiisik vdib tdita puuduvaid 1dhedasi suhteid, ndidata emalikku hoolivust.

., Koristamine ... piitian ... mitte olla nddgutav véi tiititu ... vahest siis humoorikalt niimoodi ...
ta nditab oma koolitoid mulle, mis on hdsti ldinud ... siis ma saan teda kiita. Mina tunnen,

nagu olen ema rollis ... ” (t4).

Samas toonitasid tugiisikud ka, et selles rollis peaks viltima nn lapsevanema rolli {ilevotmist.
... SAMuti ei tohiks mingist hetkest lapsevanema eest olla. Siis ta jddbki sinna.” (t3);

,,... ma ei saa olla tema ema, kes topib ette ja kamandab, mis iganes ... “ (t1).

Tugiisiku arvates peab tdiskasvanu selles protsessis noort usaldama, et ta iseseisvalt hakkama

saab, samal ajal olema olemas, kui noor abi vajab.

‘

... See vastutus, et minuga kontakti vorta, kuhugi kutsuda, planeerida — see jddb talle ...*
(t3).

Noor, kel ei ole senini olnud kokkupuudet tugiisikuga, iitles, et on olnud olukordi, kus teda on

piititud aidata. See on olnud tema sonul pealiskaudne. Tema vajab empaatilisemat suhtlemist.

,, ... et talle meeldib mind mingit moodi aidata, aga samas jdllegi ei vaata, kuidas see mulle

mojub, et on vaja sellist hésti empaatiaga aitamist. “(n2).

Inimene, kes suudab autistlikku noort toetada individuaalsel ja empaatilisel viisil, on viga
mojukaks noore toetajaks. Sciutto jt (2012) jargi voivad sellised inimesed positiivselt
panustada noorte enesehinnangu tdstmisse. Usalduse 1dbi saavad nad sisendada noortesse

kindlustunnet, et noored tunneksid end iihiskonnas eelkdige kodanikena, kellel on peavooluga

65



sarnaselt tagatud ligipdds elamistingimustele ning tervishoiule, haridusele ja todturule
(Beresford, 2010).

3.2. Oppimine

URO puuetega inimeste diguste konventsiooni (Puuetega inimeste diguste ..., 2012) jirgi on
puudega inimeste iiheks oluliseks tihiskonda kaasamise pohimotteks neile hariduse tagamine.
Sobivas keskkonnas Oppimine loob autistidele sotsiaalseks arenguks eakaaslastega vordsed

voimalused ning on nende iseseisvuse aluseks.
Kéesolevas osas annan iilevaate osalejate Oppimisega seonduvatest seisukohtadest.

Autistid saavad histi oppida vaid keskkonnas, mis on turvaline ja vastab Opilase voimetele.
Uuringus tuli vilja, et intervjuudes osalevatele noortele ei sobi Oppimiseks tavapirane

koolikeskkond. Nad on koole vahetanud, et leida Gppimiseks sobivamaid tingimusi.

«

,,..0len peaaegu koikides koolitiitipides kdinud ... tunnis ma ei saaks iildse nagu hakkama ... "
(n2); ,,Olen Iopetanud Masingu kooli. Aga ma ei ole algusest peale seal. Ma alustasin
Viljandis ... vahetasin koole 5. klassi viimasel veerandil.“ (n3); ,,... mul ei ole tegelikult nii
paha selles koolis ... kui mul oli kunagi ... kuna ma vahetasin lopuks heasse kooli ja siis nagu

keegi ei kiusanud mind ... " (nl).
Tugiisik kirjeldas oma hoolealuse raskusi koos teistega dppimisel.

, 1a kdib kaks korda nddalas koolis ... ma kiisisin, on see raske ... ainult kaks pdeva ...
ja ta iitles, et see on nii raske ... ja minimaalselt suhtleb klassikaaslastega.“ (t4). Tugiisiku
arvates tulenevad noore kooliskdimise raskused eelkdige sotsiaalse interaktsiooni raskustest,

sest Oppeainetes tal raskusi pole.

,,... ta on viga hea peaga, kuni septembrist tinase pdevani jooksvates hinnetes kaks nelja.
(t4).

Ka teised tugiisikud kinnitavad uuringus, et noored eelistavad koolile pigem kodus dppimist.
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., Ta opib kodus iseseisvalt, vastab dra.* (t2); ,,... et koolis kidib, see on ka ikka viga suur asi

... kuigi ta viljendab seda, kui vastik see koik on ... " (t4).

Tugiisiku sdnul peaks kodus dppimine olema siiski vaid ajutine lahendus, sest on aineid,
mis valmistavad tema hoolealusele raskusi ning noor vajab suunamist ja juhendamist nagu

teised tema eakaaslased.

,,Aga on osad ained, mis on vdga rasked ... matemaatika ja fiitisika ja bioloogia, ma sain aru,

et nendes ta tahaks abi rohkem. ** (t2).

Barbabo (2006) peab vaimsete héirete esinemise korral oluliseks toetava sotsiaalse keskkonna

olemasolu.

Koolid ei suuda autistidele veel tagada turvalist sotsiaalset keskkonda. Wainscot jt (2008)
sonul on autistlikud Spilased teiste lastega vorreldes enam kiusatud, mille tulemusena on neil
teistega vorreldes raskem koolikohustust tdita. Uuringus selgus, et osalejad on kogenud

eakaaslaste poolt vaarkohtlemist, mistottu nad on pidanud koolist puuduma.

,r... koolist ma puudusin hoopis sellepdrast, et mind Kiusati ... “ (nl); ,, Lihtsalt liks ajapikku,
et ma hakkasin puuduma juba moéni aasta varem ja siis ... 8. klassi lopus lihtsalt ei ldin 'dki

tagasi. “ (n4).
Osaleja to1 kiusamise pohjusena vilja teistest erineva vidlimuse ja erineva kditumisviisi.

., ... Kasvasin pikaks teistest varem ... ma kiipsem kiill selle tottu ei olnud ... kuidagi kohmakas
voisin vilja ndha ... narriti ... eks ma veidi vaiksem olin ja niimoodi seltskonda veel viga hdsti

ei sulandunud ... “ (n4).

Tugiisiku arvates ei ldhe tema hoolealune ,, normaalsuse definitsiooni alla“, mida tema sonul
,, tihiskonnas talutakse* (t1). Tugiisik t01 vélja need aspektid, miks tema arvates on noort
koolis kiusatud. ,,... ta on /etniline rass/ ja ta on natuke ka iilekaaluline ... ta on hdbelik ...

et tema vdljandgemine ja kditumine ... (t1).

Uuringus selgus, et koolis ette tulnud probleemide pdrast tunnevad osalejad end siiiidi.
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,,Mul on piinlik selle iile ... ei saa vist osadest asjadest aru ja see vist ikkagi minu enda
probleem.” (nl); ,,... et kool jdi pooleli ja ei tahtnud minna ... eks ikka minu probleemide
tottu.” (n4); ,,... ma koolist ja sellest probleemist olen palju teiste inimestega rddkinud ...

ise peaksin teadma, mida peaksin tegema ... see on minu enda siiti.” (n1).

Kiusamisel vdivad olla pikaajalised traagilised tagajérjed inimeludele ja seeldbi ka
ithiskonnale. Koolides on vaja luua turvaline keskkond, et seal ei oleks kohta inimeste
alandamisele. Sellist keskkonda on vaja luua kogu koolipere osalusel. Alustama peaks
inimeste hoiakute muutmisega. Turvalisus tdhendab koigi Opilaste vajaduste teadvustamist
ja teadlikku koostood nende aitamisel. Koolides peaks tdiskasvanud inimestel, Opetajatest
kuni administraatoriteni vélja, jaguma piisavalt tdhelepanu, et kodigi Opilaste igapdevaelu

turvalisemaks muuta.

Kaasaegne opikasitus suunab koole poorama tdhelepanu iga Opilase individuaalsetele
vajadustele. Autistlike isikute terviseolukord voib mojutada nende tegevus- ja osalusvdimet

koolis. Osaleja sonul esinevad tal aeg-ajalt tervisehéired.

., Depressiooni ning kompleks-poolautomaat-stressihdire puhul olen saanud ravi, opin jdlle,

peale jaanuarikuud kdin koolis. * (n2).

Mowat jt (2011) mérgivad, et drevuse korge tase tekib autistidel sensoorse info tlekiilluse

tottu, mis voib Barthélémy jt (i.a.) jargi ilmneda paljude tervisega seotud eriparade tottu.
Ka liiga suur dppekoormus voib autistil tekitada drevustunde, mis mojutab tema tervist.

Olles enam innustunud humanitaarainetest, ei suuda uuringus osaleja enda sonul vastu vdtta

reaalaineid sellises mahus, nagu koolis pakutakse.

... leian, et iga inimene on nii-6elda indiviid ... et iihe sellise litakaga ma olen saan’d ...
et kui sa oled humanitaarinimene, siis tuleb matemaatikat voi fiiiisikat niimoodi viga tohutus

koguses teha ning vastupidi ka ... nditeks minu puhul ... koormab tohutu palju iile ... (n2).

Tugiisiku arvates on koolis oluline dppija tugevusi ja tema Oppimisviisi aktsepteerida, mitte

neid vahem oluliste asjadega lammutada.
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,,... KUI see motivatsioon ... dra tappa, siis sinna ei pruugi midagi asemele tulla.” (t3).

Grandin ja Panek (2016) julgustavad opetajaid tegutsema autistlike Opilaste tugevatest
kiilgedest ldahtuvalt ja loobuma nende jaoks ebaolulisemast. Grandin ja Paneki (2016) sonul
on Opetaja roll ja hariduse roll iihiskonnas tildiselt olukordi Opilase jargi kohandada, mitte aga

keskenduda tema vajakajdamistele.

Ka Attwood (2007) on pidanud oluliseks autistide individuaalsusega arvestamist, viites,
et Aspergeri siindroomiga lapsel voib koolis kidies avalduda ebatavaline dppimisviis koos

tahelepanuvairsete teadmistega valdkonnas, mis last huvitab.

Uuringus osaleja peab tihtsaks oma piitidlusi ja tugevate kiilgede arendamist. Seetdttu on talle

oluline, et tema individuaalsusega arvestatakse.

\oo. tdiskasvanute giimnaasiumis ... peaks juba olema vilja arenenud mingisugune ...
arusaam, kuskohas ... tugevamad kiiljed ja mis tapsemalt on ... piitidlused ... seetottu ma leian,

et selline individuaalsus on tohutult téhtis. ** (n2)

Uuring t0i vélja, et Opetaja poolne individuaalne ldhenemine ja paindlikkus aitab kaasa noore
huvide arendamisele. Osaleja kirjeldas, milliste keeltega ta tegeleb ning mil viisil Gpetaja

on tema keelehuvi toetanud.

,,... vene keel ja siis on prantsuse keel ja neil on kohati sarnasusi ja jaapani keelt ma ei
saanud enam oppida, kuna siis kooli vene keel hakkas sisse tungima jaapani keelde ... seetottu

need opetaja téolehed olidki nii tdhtsad ... ma sain prantsuse keelt turvalisemalt hoida. *“ (n2).

Uuringus leidis osaleja, et kooliajal oli tal raske taluda arusaamatut Sppimisviisi. ,,Ma vdga
tugevalt kannatasin selle all ... 12. voi 11. klassis me pidime harjutama nagu ... me pidime
orjama ... seal olid ... mingid mandalad, nagu mullikesed ... nagu ideed on omavahel seotud,

see tundus mulle ddrmiselt piinarikas. “ (n3).

Sageli ei pruugi Oppemeetodid, mis on efektiivsed enamusele klassist, autisti puhul toimida

seal esinevate abstraktsete-siimbolistlike elementide tottu.
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Autism mojutab isiku sotsiaalseid ja kommunikatsioonioskusi. Kooli argipdevas tuleks
arvestada autistliku Opilase individuaalseid vajadusi suhtlemise vallas. Autistidel on sageli
keeruline kirjutamata reegleid mdista ja interpreteerida. Abstraktsed viljendid ja iildised

juhised tekitavad autistides segadust.

., Mul oli vale arusaam kuidas seal oppimine toimub ... nagu iilikoolis oleks nil, et iga pdev
seal ei kdidagi kohal, siis mingi vahepeal ainult.” (n3), ,, ... Opetaja iitleb, et peaksin rohkem

koolis kdima, aga ta ei iitle, mis ma tegema pean. “ (nl).

Autistid saavad histi hakkama juba toimiva koolirutiiniga, aga psiitihikast tulenev tundlikkus
tekitab autistidel drevust olukordades, kui tuleb ette ootamatuid muutusi tunniplaanis,

ruumides, téhtaegades.

... talle oeldi, et tal on vale klassiruum, ruumid on dra vahetatud. Ta nii kartis seda, selle

asemel liks koju. Tema jaoks on see suur viljakutse.* (t1).

Reeglid ja juhised, mida autistlikud Opilased koolis sotsiaalseks toimetulekuks vajavad,

peavad olema selged ja struktureeritud.
Osaleja koneles intervjuus temale arusaamatust jarelevastamise korrast.
,, Meil on jareltunnid kiill olemas. .... ma tegelikult ei saa ikkagi aru, kuidas see toimub.” (n1).

Osaleja kirjeldas, kuidas talle jii mdistmatuks koolitdds osalemise paindlikkus. ,, Uteldakse,
et sa void puududa kiill ...* (n1). Autistidega suheldes peaksid Opetajad olema veendunud,

et jagatud info oleks nendele dpilastele mdistetav ja selge.

Tugiisiku hinnangul ei suudeta autiste koolides siiski veel piisavalt toetada. Noort, kellega

ta tegeleb, ei ole kooliajal osatud aidata.

... eks ta hdsti kiiresti lilitus sinna halbade laste kilda, keda vanemad kasvatada ei oska ...

Jja pole seda méistmist koolist.* (t3).

Paljud autistid Opivad Eestis tdna pohikooli- ja glimnaasiumiseaduse § 51 kohaselt
vaikeklassides. Need on pohikooliealised autistlikud oOpilased, kellel ndustamiskomisjon

on spetsiifilistest hariduslikest erivajadustest tulenevalt soovitanud Oppida viikeklassis.
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Nad on autistlikud Spilased, kelle andekus kombineerituna mone muu erivajadusega toob

kaasa vajaduse Oppida viikeklassis.

Barbabo (2006) sonul on keskkonnal vdaga suur moju sellele, millises ulatuses ja mil viisil
inimene puuet kogeb. Erivajadustega Opilaste dppimine tavakoolis koos oma eakaaslastega
suurendab Jonesi (2013) jargi nende Opilaste akadeemiliste, sotsiaalsete ja kditumuslike
oskuste arendamist. Lisaks aitab tavaklassi Opilaste ja erivajadustega Opilaste koos dppimine
kaasa laiema suhtlemisvdrgustiku kujunemisele. Autistlikud Opilased saavad nii tunnustust
oma tugevustele, mis parandab nende iildist sotsialiseerumist ithiskonda. Borosoni (2016)
sonul voivad klassikaaslaste erinevused olla kogu klassile kasulik kogemus. Need muudavad
hoiakuid erinevuste suhtes, muutes inimesed tolerantsemaks ja suurendades iihiskonna

sidusust.
Praegu ei ole Eesti koolides kaasaegne dpikasitus veel juurdunud (Karp, 2015).

Ajal, mil véiksemad koolid pigem kaovad ja Opilaste arv suurtes koolides paisub, voib see
tendents takistada autistlikel Opilastel eakaaslastega koos Oppimist, seda eelkdige nende

oOpilaste terviseolukorrast tingitud tundlikkuse tottu.

Teiselt poolt napib koolipersonalil teadmisi, kuidas selliseid Opilasi dra tunda ja toetada.
Ressursside nappus ei voimalda ka koolidel palgata rohkem tugispetsialiste, et toetada
Opilaste autismiga kaasnevaid erivajadusi. Tugiisiku sonul napib Jpetajate koolitamiseks
ressursse, aga koolivorgu korrastamise reform on kdima likatud ning Opetajaskonna

teadmised ei joua tihiskonna ndudmistele jérele.

,» Mis huvitav selle asja juures on, et lisarahastust opetajate koolitamiseks ei ole. Nad peaksid

siis miistiliselt hésti hakkama saama seal sellega ... " (t3).

Puuduvatest ressurssidest enam vajavad koolid, et iihiskonna hoiakud muutuksid.

See muudaks ka kooli sotsiaalse keskkonna kujundamise kergemaks.

Boroson (2016) peab oluliseks, et koolipere tihiselt opiks, kuidas aidata igat Opilast, tuua esile
tema tugevused ja aidata tal toime tulla véljakutsetega mitmendolise koolikogukonna

kontekstis. Kaasava klassiruumi idee kujutab endast kogukonna iilesehitamist arusaamade
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paljususe, heakskiidu ja abistamisega. Kui kaasavas hariduses on tehtud kdik hésti, kasvab iga

Opilane ja saab sellest kogemusest kasu.

Eesti koolijuhid ja Opetajad vajavad hadasti juurde oskusi kujundada Opikeskkond
nii turvaliseks, et koik lapsed soltumata terviseolukorrast oleksid kooliellu kaasatud ja saaksid
oma tegevustes vordselt osaleda. Turvaline koolikeskkond tdhendab kdigi Opilaste vajadustele

reageerimist ja teadlikku koosto6d nende aitamisel.

Koolides peaks suurendama erinevate tugiteenuste kattesaadavust. Lisaks logopeedilisele,
psiihholoogilisele ja sotsiaalsele abile voiksid koolid kaaluda erinevate teraapiateenuste
kasutuselevottu. Teraapiaid viidaks 1dbi sealsamas koolis selleks ette ndhtud ruumides.
Selliselt korraldatud tugiteenused suurendavad autistlike laste ja noorte osalemisvéimalust
kaasaaegsetes tingimustes, st ppida iihes klassiruumis koos eakaaslastega. Samuti parandab
teraapiate kasutuselevott koolide laiemat reageerimisvalmidust erinevate probleemidega laste
vajadustele. Teraapiline abi muutub loomulikuks osaks koolielust, mida voib pikemas

perspektiivis koolis vajada laiem sihtrithm kui seda on autistid.

Kaasaegse Opikasituse kohaselt toimub igapdevane erivajadustega Opilaste osalemine
tavakoolides turvalise keskkonna loomise tingimustes, kus ei kiisita enam, kas kaasata,

vaid kuidas seda koige paremal viisil teha.

3.2.1. Huvid

Simplican jt (2015) sonul loob see, kui inimest ndhakse eelkdige indiviidina, vdljaspool tema

puuet voi tervisega seotud teemasid, talle paremad voimalused iihiskonnas osalemiseks.

Tugiisik kirjeldas, kuidas kaheaastane suhtlus noorega on vilja kandnud ning noor on tinu

oma huvialale hakanud inimestega rohkem suhtlema.

,,... lopuks, viimasel ajal on ta osalenud paaril koomiksivéistlusel, rahvusvahelisel (viga
elevil). See on nii-nii hea! ... alguses lihtsalt joonistas, aga niiiid on ta viimasel ajal viga

6

aktitvseks ldinud. Aktiivsus tdhendab seda, et ta tosiselt osales kahel voi kolmel voistlusel.

(tL).
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Laialt on teada autistlike inimeste siivenemisvdime oma huvialal. Uuringus selgus, et osalejal
esineb siivendatud huvi mitme koolis Opitavat aine osas. Néiteks on iihel osalejal olnud
mitmes aines vdga head tulemused. Vo6ib vaid oletada, et see on tublisti tostnud tema

enesekindlust.

., Mul tegelikult nii fiiiisika, bioloogia kui keemia olid véiga tugevad ained ... ka religiooni-

ajalugu. “ (n3).
Teise osaleja sonul on tema huvialaks keelte dppimine, mis sai alguse juba lapsepolves.

., Hakkasin loomupdraselt inglise keelt konelema, kui ma oli 4-5-aastane, vaatasin lihtsalt
Cartoon Networki ... prantsuse keelt opin libi Duolingo ... jaapani keelt ma ei saanud enam

oppida, siis vene keel hakkas sisse tungima jaapani keelde.** (n2).

Vastupidiselt levinud arvamusele, nagu ei sooviks autistlikud isikud tegutseda gruppides
ja neid ei onnestu kaasata lihistegevustesse, soovivad tegelikult paljud autistlikud inimesed

luua soprusel pohinevaid gruppe ning olla kaasatud thiskondlikes tegevustes, vdidavad

Daniel ja Billingsley (2010), Dillon ja Underwood (2012) Dilloni (2014) kaudu.

Uuringus jagasid osalejad kogemusi, kuidas nad on oma huvialadega seoses gruppides
osalenud. ,, Internetis ma olen ... iihes voistluses olnud, et seal pannakse sinu tegelasi véitlema
tihe teise inimese tegelasega ... kellel on parem lugu, see véidab ... mul oli nagu iiks teine
raund ja ma voitsin.“ (nl), ,,... mul meeldib perekeskuses kdiia, saab mdnge mdngida, kui
teised on ja ...” (nl); ,, Kunagi pdris noorena kdisin ma ujumistrennis...” (n4). Huvialane
tegevus gruppides, kui autistlikud isikud seda soovivad, on oluliseks iihiskonda kaasamise

voimaluseks, sest toob kaasa suhtlemise inimestega véljastpoolt perekonda.

Oma huvialal silma paistes voib autistlik isik valdkonnaeksperdina pélvida kaaslaste
tunnustuse. See annab vdimaluse olla {ihiskonnas aktsepteeritud ja luua suhteid,

mis soodustavad iihiskonnas osalemist, néiteks sdprade ja t66 leidmist.

... Aga ta on hdsti sonaosav ja ta kirjutab meeletult hdsti ... Tema eriline huvi on vene aja
klassikud, ta loeb tohutus hulgas ja tinu sellele, kui ta kirjutama hakkab ... siis see on
fantastiline lugeda ... laused on nii ilusad. “ (z3), ,,... muidugi siis vastavalt keskkonnale, kuhu

ta ldks, ta tegi endale seadused iiksipulgi selgeks ... tema korge intellekt paistab praegu
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ka vdlja ... aga, jah, just pohiline, kirjanduse vallas, kirjutamise ja seaduste osas. Seaduseid

tolgendab ta fantastiliselt! “ (t3).

Stivendatud huvid vdivad samas ka piirata autisti iihiskonnas osalemist. Osaleja tdi vélja,

et pidev kodus viibimine on toonud kaasa sdltuvusliku arvutikasutamise. ,, Arvuti taga ...

mdngind olen enamuse ajast ...* (n4). Tugiisiku sdnul on nooruki arvutisdltuvus tekkinud
seoses drevustundega, mis ei lase kodust vidlja minna. ,,... ta on lihtsalt kodus istunud
Jja arvutis mdnginud, sest drevus takistas éue minna ... * (t4).

Barbabo (2006) peab inimeste vaimsete hdirete mdjutajaks sotsiaalset keskkonda, rdhutades
seal esinevate riskitegurite koosmoju osa. Tugiisik peab noore kodust mitte vélja tulemise
ja arvutisdltuvuse tiheks pdhjuseks asjaolu, et noorukil puuduvad ldhedased suhted.
Riskiteguriteks peab ta isiku ema paari aasta tagust surma, puuduvaid suhteid isaga. Tugiisiku
sonul pole noorel kedagi teist, kellega suhelda. Perekonnaliikme lahkumine, noorukiea kriis
ja autismiga sageli kaasas kiivad terviseprobleemid vdivad olla mdjutanud nooruki vaimset

tervist, soodustades soltuvusse langemist.

Tadhenduslike suhete puudumine voOib soodustada iiksildust. Autistlikel noorukitel
on sotsiaalne toetus korrelatsioonis tiksildustundega (Humphrey ja Symes, 2010; Lasgaard jt,
2009), mis omakorda on korrelatsioonis depressiooniga (Whitehouse jt, 2009). Ka Jennes-
Coussens jt (2006) viidavad, et autistlike noorte ajaviitetegevused on seotud iiksildaste

harrastustega, nagu videomédngude méangimine ja televiisori vaatamine.

Tugiisiku sonul piitiab ta noorukit toetada erinevate tegevuste kaudu, mis voiksid noore ellu
vaheldust tuua ja vahendaksid arvutis viibimise aega. ,,Me oleme kdinud teletornis ja ...
ta ndeks, avardaks silmaringi.* (t4). Tugiisik leidis, et viljas toimuvad tegevused sobivad
tema hoolealusele rohkem, sest vabam keskkond ja liikumine soosib vestlust. ,, Suviti, kui on
ilusad ilmad, me jalutame ... inimene avaneb palju paremini, kui ei ole niisugust jollitamist ...
inimene on mu korval ja jutt ldheb viga hdsti lahti siis ... liikumine on ka mojuv.” (t4).
Nii osaleb nooruk keskuse poolt korraldatud jalutamise grupis, kus inimesed liiguvad kiill
grupis, kuid ei vestle. ,,Ma olen ... surunud teda erinevatesse gruppidesse, ta on iihe endale

omaks votnud, kus ei rddgita, vaid liigutakse, jalutamise grupp on see.* (t4).
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Tugiisiku arvates on vdimalik arvutisdltlasest osalejat toetada tugiisiku teenuse ja keskuse
poolt pakutavates rehabilitatsioonigruppides osalemise kaudu, kus noor saab tdiendada oma
sotsiaalseid oskusi. ,,Ma arvan kiill, et ta opib. Seda juba, et ta hoiab pilgukontakti

Jja naeratab mulle ... sest ma olen delnud, et tee nii.” (t4).

Huvialale liialt siivenemine voib autistlikku noorukit igapaevaelust vooranduda. Tugiisiku

sonul segab noore liigne koomiksitega tegelemine tema kohustuste tditmist argielus.

,» ... ta vOib tundide kaupa rddkida oma koomiksitest, aga kuidas seda huvi ja motivatsiooni

selleni viia, et ta nditeks tavapdraste asjadega tegeleb ... (t1).

Identiteet kujuneb kognitiivsete, afektiivsete ja sotsiaalse interaktsiooni protsesside
vastastikuse moju kaudu. On vdimalik, et sotsiaalsete suhete puudumise korral voimaldab
suhtlemist inimestega asendada koomiksite joonistamine. Joonistamine vdib ka leevendada
tiksildustunnet. Pickett jt (2004) jargi voib tiksilduse mirke tuvastada ka ldbi sotsiaalsete
vihjete, mis ulatuvad monikord kujutletavate suhtluspartnerite leiutamiseni, seda ka noore
kunstis, koomiksites. Joonistamine voib olla tugiisiku sonul ka selle inimese puhul
pdgenemiskaitumiseks {ilestimulatsiooni tekitavast argireaalsusest. Inimene vajaks rohkem
tuge eakaaslastega suhtlemise parandamiseks ja iildiseks turvatunde suurendamiseks.
Voib-olla oleks timbritsevatel inimestel just tema erihuvi ehk joonistamise teemal suheldes
koige paremini voimalik luua usalduslik suhe noorega ning mdista asjaolusid, mis tingivad

noore kohati problemaatilist kditumist ning pogenemist kunstimaailma.

Uuringus ilmnes, et osalejad kasutavad huvialaseid tegevusi, nagu koomiksite joonistamine
ja raamatute lugemine, drevustunde ja stressi leevendamiseks. ,, Koomiksid on see, mida ta
teeb ... kogu aeg ... see on tema “coping “-mehhanism, kuidas ta saab hakkama ... see on tal
kaitsereaktsioon..“ (t1); ,,... mitmetel momentidel minu elus, kus on olnud selline tohutu
tragoddia voi ... depressioon ... nagu tdieSti pohja minemas ... on tulnud mulle appi ...
ja tavaliselt nad kipuvad koik olema inglased, inglased-filosoofid Cristopfer Hitchens
ja Britan Crassley ning John Stewart Mill.” (n2).

Puudega ja puudeta inimeste ihine huvialane tegevus aitab luua tasakaalu ja moistmist
ithiskonnas. Ka Simplican jt (2015) on vélja toonud, et suhtumine puuetesse sdltub inimeste

suhete iseloomust ja sellest, millist eesmirki need suhted tdidavad. See omakorda mdjutab
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ka tihiskonna suhtumist. Uuringus viljendasid osalejad soovi rohkem radkida oma huvialadest

ja kuulata teiste inimeste lugusid.

,,Ma tahaksin rohkem rdcdkida inimestega, nende arvamusi kuulata, nendega, kes on sellest

huvitatud, teiste inimeste lugudest ja koomiksitest tahaks ka rddkida. ** (n1).
,, ... mind huvitavad ... inimsuhted ... mind huvitab esoteerika ja maavdlise elu teemad. *“ (n3)

Lébi huvide ja iihiste tegevusalade on inimestel, kellel on puue, suurem vdimalus suhelda
inimestega, kes pole tuttavad ametiasutustest, ei ole sugulased ega ka teised puudega

inimesed.

Huvialaga tegelemine annab autistlikele inimestele vdimaluse {iihiskonnas aktiivsemalt
osaleda. Uuringus selgus, et osalejatel on valmisolek suhelda 1dbi oma huvialade teiste
inimestega, mis annab tunnistust sellest, et huviala voib autistlikul inimesel osutuda vdimsaks
toimetulekutodriistaks sotsiaalses maailmas. Osalejad tdid vilja, et oma huvialaga tegelemine
viahendab nende drevust ja leevendab stressi. Huvialane tegevus loob suhtlemisvoimalusi
inimestega véljaspool igapdevast perekonnasisest suhtlusringi. Simplican jt (2015) tddevad,
et sotsiaalne kaasamine parandab nii puudega kui ka puudega inimeste elu, sest see vdimaldab
iile saada iihiskonnas aset leidvast sotsiaalsest eristusest ning suurendada iihiskonna

turvalisust.

3.3. Tootamine

Beresford (2010) kinnitab, et inimesed, kellel on puue, saavad tunda end iihiskonnas

kodanikena, kui neile on tagatud ligipaas tooturule.
Jéargnevalt toon vilja uuringus osalejate todga seonduvad motted.

Autistlike noorte toohoives osalemine soltub suurel maéadral sobivatest todtingimustest,
st et noorel oleks t60 tema voimetele kohane ning et tal oleks to6tamiseks sobivad tingimused

ja tugi.
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Kirjandusest leiab autistlikele inimestele moeldud tédvaldkondade soovitusi. Need viitavad
enamasti autistide eripdra kognitiivsele poolele, millest voib jddda mulje, et autiste ndhakse
enamasti monotoonse t00 tegijatena, nagu on andmesisestajad vOi spetsialistid

infotehnoloogia-sektoris.

Uuringus leidsid osalejad, et neid paelub pigem loomingulisemat laadi to6elu. Eelistustena
kirjeldati oma huvidest ldhtuvalt koomiksite joonistaja rolli ja analiiiitilist teadlase ning

inimesesse siilivivat ndustaja ametit.

,,... mulle on niivord oluline, et ma leiaks oige tO6 ... enne tahtsin tiheteadlaseks saada ...

mind paelub néustaja, véoi noh, psiihholoogi amet.” (n3),; ,,Ma ei ole kunstitoéd eriti saanud

().

Enamasti on osalejail varasemaid t66kogemusi. Need on saadud chitusel, transporditoolisena

logistikafirmas, ndudepesijana toitlustusasutuses ja tdnaval ajalehemiiiijana.

. Ma olen kdinud ehitamas terve suve nagu ikka hommikust ohtuni niimoodi korralikult.”
(n2); ,, Transportéor ... palk oli ka enam-vihem ...“ (n4); , .. olin 11 ja ma olin

ajalehetiidruk, suvel kdisin tool ...”" (nl).

Intervjuudes Kkirjeldasid noored kogemusi, mis osutusid turvaliseks ja arendavaks.
Uhe intervjueeritava sdnul aitas tal tdokogemus kaasa oma kiitumise iile parema kontrolli

saavutamisele.
,,... nditeks ma aeg-ajalt ldhen liiga vabaks kitte dra.” (n2).
Osaleja tunnistas, et toosituatsioon soodustas usalduse kasvu inimeste keskel to6tamiseks.

,» e €t kui sa todtad kusagil, siis see kollektiiv ja need inimesed ... kuidas tekivad suhted ning
ldbisaamised ning inimesed hakkavad end avama juba automaatselt, kui sa téotad kellegagi

piisavalt kaua niimoodi kérvuti.” (n2).

Samas viljendasid osalejad, et nad ei soovi veel piisivale todle asuda, kuna nad tajuvad t6dle

minemist kui kohustust ja survet ithiskonna poolt ning soovivad seda edasi liikata.
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,» ... €ga mul ei meeldi plaane teha, jdtan otsustamise viimasele hetkele. (n4), ,,... ma voiksin
kunagi to6 leida ... see voib mulle liiga tiitituks minna ... mind lihtsalt ei huvita niivord

tugevasti too ... olen tdiesti kindel selles, et ma Kunagi voiks, peaks minema téole.” (n3).

ASH-ga kaasnev motlemise jdikus ei vdimalda isikul hiipoteetiliste olukordade, sealhulgas
ka tuleviku peale motlemist. Autistidele omane sotsiaalse ettekujutusvoime norkus (Mowat jt,

2011) voib pdhjustada osalejate vastumeelsuse to6le asumise 0Sas.

Euroopa Komisjoni kaasatuse strateegia (2014) toob vilja, et sotsiaalsed takistused,
nagu diskrimineerimine ja piiratud sotsiaalsed oskused, viahendavad noorte aktiivset osalemist

uhiskonnas, sh t66elus.

Ka eelnevad halvad tookogemused voivad vdhendada noorte enesekindlust ja valmisolekut

toole asumiseks. Osaleja kirjeldas tosuhet, kus ta ei saanud t66 eest tasu.

,, ... 0lin 15-16 ... kdisin terve suve peaaegu tdiskohaga to6l néudepesijana ... see, et inimesed
voivad Vdga kergesti dra kaduda, isegi siis, kui on todleping ... siis loppkokkuvottes

ei maksnud mulle seda palka dra.” (n2).

Vihene sotsiaalne pddevus suhete loomisel voib muuta noored autistlikud inimesed

haavatavaks, neid voidakse dra kasutada.

Tooelus osalemine sOltub ka inimese terviseolukorrast, mis vOib foonina piisida noore
identiteedi osana ja muuta ta ebakindlaks tema tulevikuplaanide osas. Hendricksi (2010) sonul

on ASH piisiv arenguhdire, mis esitab indiviidile elukestvaid véljakutseid.

Ka osalejate senised tookogemused kinnitasid, et tingimused t661 osutusid neile sobimatuks

just terviseolukorra tottu.

oo kui  kuumus Ildheb liiga suureks, mul on loomupdraselt keskmisest korgem

kehatemperatuur ... eriti ei istunud. ” (n2).
Osaleja kirjeldas raskusi sotsiaalses suhtlemises, mis tal transporditdolisena iiletada tuli.

,, ... el meeldin ‘d klientidega ja selline probleemide lahendamine oli raske. “ (n4).
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T66 Kohandamise Vorgustiku (Job ..., i.a.) poolt vélja antud juhised té6andjatele kinnitavad,
et olukorrad, mis pohjustavad autistlikes too6tajates stressi, voivad olla seotud informatsiooni
iilekiillusega keskkonnas, tookoormusega, té0aja pikkusega, liihendatud tdhtaegade voi

konfliktidega suhtlemisel.

Euroopa Komisjoni kaasatuse strateegia (2014) kohaselt mdjutavad terviseprobleemid, nagu
kroonilised rasked haigused, psiihhiaatriline seisund, probleemid vaimse tervisega jms noorte

vOimalusi tooturul.

Eesmirgiga suurendada autistlike noorte valmisolekut tooellu astumiseks peaksid noored
saama enne tdiskasvanuna toole asumist praktikal, hooajat6ol voi todvarjuna kinnitust,
et iihiskonnas nende vajadustega arvestatakse. Todandjad peaksid looma keskkonna-
tingimused, mis vastavad iga isiku eriparale. To6kohal peaksid ettevotted autistlike inimeste
toole rakendamisel kaaluma nende tavaparasest tihedamat suhtlemisvoimalust oma mentoriga,
looma koos autistliku to6tajaga plaani, mis aitaks seostada t60d tema teiste igapdevaste

tegevustega ning andma tavapérasest tihedamat tagasisidet.

3.3.1. Autistlike noorte unistused ja nende véimalused

Ténapéeval, kus kogu maailm on nii-6elda paari hiirekliki kaugusel, on infot palju ning néib,
et inimestel on eluvalikutes suured voimalused. Uus pdlvkond on iiles kasvanud teadmises,
et neid hinnatakse toGtamise kiiruse, oskusteabe késitlemise ja todle keskendumise tottu.

Neile voib tunduda, et maailm on avatud, mida iganes nad ette ei vota.

Nii on noortel tulevikule moeldes oma unistused, kuid tdiskasvanuikka joudes ja reaalsusega

silmitsi seistes need tihti purunevad.

Tugiisik tdi uuringus paralleeli Y-generatsiooniga, kus ta ndeb selle pdlvkonna ja autistide

vajaduste vahel sarnaseid printsiipe.

,, ... See on natuke selle Y-generatsiooni asi ka, kes tahavad, et neile deldakse iile neid asju,

mida nad hdsti teevad, mitte neid, mis nad halvasti teevad. ” (t3).
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Koigil osalejatel on oma huvialad, mis on seotud nende unistustega. Noored viljendasid
uuringus soovi oma unistuste poole liikuda. Nad niisid intervjuudes teadvat, mida nad

tahavad ja kuidas eesmirke saavutada.

Uks osaleja valdab inglise jt keeli, elab virtuaalselt teises kultuuriruumis ning leiab endale

meeleparast ja harivat ainest vaid netiavarustest. Ta naeb seetottu maailma laiemalt.

,,... ma soovin oppida kriminaalantropoloogiat ... Tallinna Ulikoolist Erasmusega kas siis

Prantsusmaale voi Inglismaale ning siis kasutada paari trikki, et sinna jédda.” (n2).

Teisel intervjueeritaval on Kkirg koomiksite joonistamise vastu, kolmas osaleja on arvuti-
mangude looja, filosoof ja keelehuviline ning neljas unistab fiiiisik-tdheteadlase voi

kogemusnoustaja ametist.
Osaleja kirjeldas endale seatud eesmirke.

,, .. SOOVIN MiNna oppima ... mida kasutavad nditeks mingisugused grupid, kelle eesmdrk on
siis kuidagiviisi manipuleerida suuremat hulka inimesi, tekitada hirme ja taolisi asju ...

keskenduda sellise lingvistilisema nurga alt. “ (n2).

Intervjueeritaval on tahe Oppida, ennast pidevalt arendada ja edasi liikuda, jdddes oma

unistustele truuks.

,,Ma opin sellepdrast, et mulle meeldib oppida ... kui ma fiiiisikasse ldksin, siis mul oli see
mote, et ma tahan vdga astronoomiks saada, tdheteadlaseks. Mind viga paelub see, alates

lasteaiaeast ... “ (n3).
Osaleja leiab, et talle meeldiks tootada ajakirjas ,, Taheke* koomiksite joonistajana.
... ajakiri ,, Tiheke*, et sinna minna toéle saada kuidagi, sest seal saaks koomikseid teha ...”

Tugiisikud on uuringus jaganud arvamust, et tinu oma andekusele, huvialadele

piihendumisele voiksid noored elus palju rohkem saavutada, kui see reaalselt voimalik oleks.

., ... mina arvan, et ta 10 aasta pdrast oleks professor animatsioonis. Tal on nii palju

potentsiaali, tal on ideesid ja ta saab asjadest aru sellistes mootmetes, mida tdiskasvanudki
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el saa ..“ (t1); ,.. kutsumus on olemas .. tema tahaks teha ... internetimdngu

viljatootamises maailmatasemel osaleda ... et, noh, mina nden, et ta jouaks kuhu iganes.”

(t4).
Tugiisiku sdnul dpetab tema hoolealune vanglas teistele kditumisoskusi.

,, Ta on votnud ise tihe 0sa sellest rollist ... ta aitab neid, kes on vanglasiisteemi esimest korda

satrunud. “ (t3).

Lisaks loeb ja tdolgendab seesama noor tugiisiku sonul imeliselt seadusi ja Kirjutab vastavaid
kirju, mida voiks vanglasiisteemis muuta. Tugiisiku arvates ei saa sellisele inimesele vanglast
vilja saanuna enam lihtt66d pakkuda, vaid ta peab saama oma vdimetele sobiva t60, mis teda

motiveeriks vanglast vabanedes oma elu muutma.

., Ta soovib ja tahab ... ennast analiiiisides, et see téokoht, mis teda motiveerib, Kus ta ... tahab
kdia, peab olema (vanglast) viljas sellise sotsiaalse kaaluga, kui see, mida ta sees (vanglas)
olles tiidab.* (t3).

Tahtis on, et noorel oleks todkoht, kus teda védrtustatakse. Tugiisiku sdnul on todkoha

hoidmine seotud noore eneseteadlikkuse ja motivatsiooniga.

... Seda on vaja, et talle deldakse just palju, et ta on vajalik, et ta on oodatud, teed head todd,

tule uuesti. “ (23).

On oluline, et tihiskonnas mérgatakse, et edukaks tootamiseks vajavad inimesed sobivaid
tootingimusi. Turvalise tookeskkonna loomine vOimaldab autistlikul noorel todelus téiel

madral osaleda — ta ei jda abist soltuvaks.

Sama oluline on, et ka autistlikul noorel endal oleks realistlik vaade oma soovidele
ja voimalustele tuleviku planeerimisel. Egani (2014) sonul aitab lootus inimestel jouda
eesmadrgini, paneb nad lilkuma ja tegutsema. Monikord loovad inimesed endale liiga suured
lootused, mis on seotud fantaasiatega. Seega on téhtis, et noor teaks, et see t60, millest
ta unistab, vastab tema vdimetele ja tingimustele, mida ta t66l vajab. Karjddrindustamine
jt tooturu teenused peaksid olema paremini kéattesaadavad ka autistlikele noortele.

Karjddrindustamisel suudetakse noor kurssi viia toovaldkondadega, mis teda huvitavad,
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aidatakse analiiisida enda tugevusi ja leida takistustele lahendusi. Selleks, et autistlikud
inimesed karjddrindustamisele ldheksid, on vajalik, et ka karjadrindustajate teadmised
inimeste neurodiversiteedi osas avarduksid, et nad oskaksid autiste nende téoeluga

seonduvates kiisimustes ndustada.

Uuringus ,,Vaimse tervise hdirega inimesed avatud to6turul” (2015) ndidatakse, et kuigi Eesti
t60- ja sotsiaalpoliitikas on rohkelt kogu elanikkonnale voi ka spetsiifiliselt toéovoimekaoga
inimestele suunatud meetmeid, mille rakendamise tulemusena peaks saama ka vaimse tervise
hiirega seotud to0vOime ja to0hdives piisimise probleeme ennetada ning lahendada,
siis tegelikus elus need psiiiihikaprobleemidega abivajajate jaoks siiski ei toota.
Ka tookohtade kohandamisel, mis on iiks tddandjaile kéttesaadavatest tooturuteenustest,

osatakse enamasti ndha vaid flilisilise ligipddsetavuse kiilge.

Uuringus (Vaimse tervise ..., 2015) soovitataksegi tiahelepanu poorata inimeste laialdasele
teavitamisele vaimse tervise probleemidest, parandades samas psiihhiaatrilise ravi

ja tugiteenuste kittesaadavust.

Riigikogu poolt ratifitseeritud URO puuetega inimeste diguste konventsiooni eesmirkide
saavutamiseks, vaimse tervise hdiretega inimeste sotsiaalse kaasatuse tugevdamiseks ning
rahvastiku ja vananemise tOttu védhenevate tookdte tooturule kaasamiseks tuleb riigil

jarjepidevalt panustada ka selle sihtgrupi to6turul osalemise voimaluste parandamisse.

Uurimismeeskonna (Vaimse tervise ..., 2015) sdnul on psiiihiliste héiretega inimestele
hakatud teisteski riikides tooturuteenuseid kujundama alles suhteliselt hiljuti, mistottu
on ka teadmine sihtgrupi to6elu toetavate meetmete efektiivsusest pigem napp, fragmentaarne

ja kohati ka vastuoluline.
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KOKKUVOTE JA JARELDUSED

Magistritoo eesmaérgiks oli vélja tuua ja kirjeldada autistlike noorte kogemusi tdiskasvanuellu
sisenemise vOimaluste osas Eesti iihiskonnas. Silmas pidasin noorte igapdevaelu ehk
argipdeva erinevaid valdkondi, milleks on Oppimine, sotsialiseerumine ja vaba aeg ning
elamise (elukoha) ja tootamisega seonduv. Magistritoos votsin arvesse nii noorte endi

kui ka nende tugiisikute vaateid.

Autismispektri héire alane info on rohke, ent autistlike inimeste endi vaateid ja seisukohti,
eriti just Eesti kontekstis, vihe kajastatud. Seetdttu pidasin oluliseks uurida autistlike noorte

igapdevaelu nendes keskkondades, kus iseseisvumisega kaasnevad muutused aset leiavad.

Sellest tulenevalt keskendusin t66s psiihhosotsiaalse rehabilitatsiooni késitluse keskkondade-

pohisele jaotusele (toGtamine, elamine, suhtlemine, dppimine).

Too teoreetilises osas késitlesin puuet kui ajas muutuvat mdistet. Peatusin puude sotsiaalsel
mudelil, kus arvestatakse inimeste aitamisel nii keskkonnategureid kui ka isiku tervise-
olukorrast tingitud aspekte ja voimalusi. Psiihhosotsiaalne rehabilitatsioon annab inimesele
voimaluse muutusteks. See voimaldab taas 16imuda iihiskonna aktiivseks litkmeks ning toetab

voimalikult suure iseseisvuse, sOltumatuse ja sotsiaalselt vdirtustatud rollide saavutamist.

Allikate pdhjal kirjeldasin autismispektri hdirest tulenevaid raskusi, mis voivad autistlikke
inimesi igapdevaelus saata ning millega peaksid arvestama autistide ldhedased, eakaaslased,

Opetajad, todandjad jt inimesed, kes neid toetavad.

Sotsiaalne kaasamine sai uuringus labiva teemana kisitletud nii kodu, kooli kui ka t60

kontekstis.

Too teoreetilises osas peatusin ka pikemalt haridusega seonduval, eelkdige kaasaaegsel

Opikasitusel.
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T66 uurimismeetodiks valisin kvalitatiivse uurimismeetodi. See vodimaldas tiihelt poolt

paindlikkust intervjueerimisprotsessis, sest autistliku inimese terviseolukord voib mdjutada

tema osalemist intervjuul. Teisalt aitas kvalitatiivne uurimisviis saada rohkem teada autistlike

noorte kogemuste kohta. Samas andis see uuritavatele voimaluse konstrueerida omaenda tdde

ja vélja tuua just tema jaoks olulised aspektid, mis aitavad modista kogemusi, arusaamu

ja tdlgendusi loomulikus keskkonnas.

Viisin 1dbi kaheksa poolstruktureeritud intervjuud, mille kdigus kogusin andmeid analiiiisi

jaoks. Temaatilist analiilisimeetodit kasutades analiiiisisin intervjuudest enim esile kerkinud

teemasid.

Tulemustes tousid esile alljargnevad aspektid:

Autistliku noore iseseisvumine sOltub tema ja vanemate/hooldajate vahelisest
interaktsioonist. Nooruki identiteedi arengu ja tema sotsiaalsete suhete fooniks
on ldhedaste toetus. Autistliku noore iseseisvumise puhul on oluline, et vanemad/
hooldajad aitaksid ja ndustaksid noort tema elu planeerimisel ka pérast koolitee
10ppemist, olgu siis elu- voi tookoha valikul voi tavaliste igapdevaste tegevuste juures.
Autistlikule noorele lihevad korda teiste inimeste stereotiiiipsed arvamused temast
ning see, kui terviseolukorrast ldhtuvale kéitumisele on antud sildistavaid hinnanguid.
Nii v3ib nooruki jaoks silt muutuda millekski, mis teda defineerib.

Kui soovime iihiskonnas toetada autistlike noorte identiteeti elu peavoolus osalemisel,
tuleb vilja selgitada, kuidas kasutada nende tugevusi ning mil viisil luua sobivaid
ja kohaseid tegevusalasid, et nende isikuomadused ja oskused areneksid. Tegevusalade
ja vOimaluste loomisel tuleb kaasata nii puudega kui ka puudeta inimesi, et neid
ithendada ja murda iihiskonnas levinud stereotiiiipe.

Uurimistulemused kinnitasid, et autistide tugevuseks voib olla soov ja valmisolek
suhtlemiseks. Seda tuleb mérgata ja luua atmosfédér, kus autist end turvaliselt tunneks.
Kui autistlikul inimesel puudub usaldus partneri osas, voib suhtlemine olla tema jaoks
raske.

Autistile on teatud aspektid interpersonaalsete suhete loomise ja hoidmise protsessis
keerulised. Sellest tulenevalt tekib neil raskusi igapdevaelus ning nad vajavad asjakohast

tuge.
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* Uuringust ilmnes, et intervjuudes osalevatele noortele ei sobi Oppimiseks tavapérane
koolikeskkond — koik osalejad eelistaksid Oppida kodus. See tuleneb nende jaoks
ebaturvalisest koolikeskkonnast (neljast uuringus osalejast kolm olid kogenud kiusamist).
Turvaline koolikeskkond valjendub kdigi Opilaste vajadustele reageerimises ja teadlikus
koostdds nende aitamisel.

* Rahaliste ressursside nappus piirab koolide voimalusi palgata rohkem tugispetsialiste
ja koolitada Gpetajaid, et toctada Opilaste autismiga kaasnevate erivajadustega tegelemist.
Samal ajal, kui viikesed koolid kaovad ning olemasolevate koolide Opilaste arv kasvab,
el suudeta autistidele pakkuda sobivat Opikeskkonda ega -tingimusi. Koolid voiksid
kasutusele votta teraapiateenused. See annab koolile voimaluse luua Opilastele, kes ajuti
rahulikumat keskkonda vajavad, sobivamad tingimused. Sellisel moel saaksid autistid
vajadusel oma terviseprobleemidele leevendust ja tuge.

* Autistlikel noortel voib huvialadega tegelemine leevendada sotsiaalse suhtlemisega
kaasnevaid raskusi. Uuringus osalejad tdid vélja, et see vihendab nende drevust ja stressi
ning loob suhtlemisvdoimalusi inimestega viljaspool igapdevast perekonnasisest
suhtlusringi.

« Autistlikud isikud ei ole ainult andekad monotoonse t66 tegijad, nagu nditeks
andmesisestajad vOi tdotajad infotehnoloogiasektoris. Nad vdivad rakendada oma
andekust ka muudel erialadel (kunstnikud, kokad, filosoofid, psiihholoogid,
taheteadlased, bioloogid), samuti nagu kdik teised inimesed. Autistlikud noored vajavad

karjadrindustamist, mis arvestab nende neurodiversiteedist tulenevaid vajadusi.

Vihendamaks vastuolusid iihiskonnas on vaja inimesi suunata osalema nende endiga seotud
valdkondade arendamisel. Toetudes URO puuetega inimeste oOiguste konventsioonis
sdtestatule on vaja erilist tdhelepanu pddrata puuetega inimeste osalusele, nende kaasamisele
ning nende eneseméidramisdigusele. Autistlike noorte igapdevaelu uurimine ja nende endi
kirjeldused oma elukonteksti kohta annavad vdimaluse pdorata tdhelepanu probleemidele
ja puudujddkidele nende toetamisel. Joudes inimeste vajadusteni ja tehes muudatusi
rehabilitatsiooni valdkonnas saab sotsiaalse rehabilitatsiooniga vOimalikke ebasoodsaid

olukordi ennetada ning toetada autistlikke noori nende igapaevaelus.

Loodan, et kidesolev magistrito6 annab panuse neurodiversiteedi-alase informatsiooni

levikusse ning et seelédbi vaheneksid iihiskonnas eelarvamused autistide suhtes.
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Lisa 1

1) Uurimiskiisimus
Kuidas motlevad autistlikud noored oma iseseisvumisest teel tdiskasvanuellu?

Sotsiaalne iseseisvus

Kuidas on korraldatud sinu elu, kus sa elad?

Milliseid kodutoid sa teed?

Kuidas soovid tulevikus tidiskasvanuna elada?

Kas ja millal kavatsed eraldi elama asuda?

Kuivord tunned, et see on reaalne plaan?

Missuguseid tegevusi teed iseseisvalt: kuidas kdid poes/kinos-kontserdil/reisil/kellelgi kiilas?
Millised oskused on sul olemas, mis lubavad omaette elada?

Mida on sul veel selleks vaja (osata), et iseseisvalt elada?

Kes ja kuidas voiksid sind aidata?

Oppimine, huvid ja t66

Millises koolis sa dpid? Kirjelda.

Mida arvad edasioppimisest, kui oled selle kooli 1dpetanud?

Millised on sinu lemmiktegevused ja harrastused?

Millega sa veel tegeled?

Milliste hobidega soovid tegeleda tulevikus?

Milliseid t6id oled elus teinud? Kuidas oled dppinud toddeks vajalikke oskusi?

Millist t66d soovid teha, kui oled tdiskasvanu?

Suhted

Kuidas sulle meeldivad inimestega kokkusaamised, avalikud tiritused?
Kus kohtud eakaaslastega koige tihedamini?

Nimeta, kellega nendest sooviksid rohkem koos olla?

Mida sulle meeldib nendega koos teha?

Kas sul on sober/sébranna, keda saad usaldada?

Millised on sinu métted sOprusest?

Millised on sinu motted armastusest?

Mil mééral oled moelnud oma pere loomisele? Millisena nded oma pereelu?
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2) Uurimiskiisimus

Millistele aspektidele tihelepanu pooramist peavad tugiisikud oluliseks autistlike noorte
iseseisvumisel?

(Intervjuus kasutan noore nime, siinkohal on mdrgitud X.)

Sotsiaalne iseseisvus

Kuidas saab teie arvates X hakkama iseseisva eluga: eneseteenindamisega ja kodutoddega?
Kaib ta perest eraldi: poes/kinos-kontserdil/reisil/kellelgi kiilas?

Millised on oskused, mida peab X veel omandama, et olla rohkem valmis iseseisvaks
elamiseks, kus tema soltuvus vanematest viheneks?

Kuidas suhtuvad vanemad lapse iseseisvuspiitidlustesse?

Kuidas saab vanemaid selles protsessis toetada?

Oppimine, huvid ja t66

Kuidas X-I koolis sujub?

Millised on tema tugevused perevilises keskkonnas?

Milles ta vajab abi, juhendamist?

Millised véljavaated on tal edasiseks haridusteeks?

Millised on tema huvid ja lemmikharrastused?

Kuidas saab teda veel tohusamalt toetada, et ta oma oskusi ja huvisid saaks realiseerida?

Milliseid voimalusi nédete tema tooellu astumiseks ja toGtamiseks?
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Lisa 2
INFORMEERITUD NOUSOLEK ISIKUANDMETE TOOTLEMISEKS

Kéesolev informeeritud nodusolek isikuandmete tootlemiseks on antud uuringu

»Autistlike noorte igapdevaelu ja toetamine® raames.

Uuringu viib 1ibi Tartu Ulikooli magistrant Marje Reimund (marjereimund@gmail.com),

to0 juhendaja on Dagmar Narusson (Dagmar.Narusson@ut.ee). T66 eesmérgiks on uurida

autistlike noorte iileminekut tdiskasvanuellu, analiiiisida ja tuua vélja aspektid, mis aitavad
moista antud protsessi. Uuringu eesmérk on aidata kaasa autistlike noorte iseseisvumist
toetavate teenuste arendamisele, kus autistlikele noortele oleks tagatud vdimalused osaleda
koikides iihiskonnaelu osades vdimalikult vidhese korvalise abiga. Teie osalemine uuringus

on seega viga oluline.
Palun Teil tdhelepanelikult 14bi lugeda kdesolev ndusoleku vorm.

Kasutan Teie isikuandmeid sisaldavat infot ainult uurimismaterjalina ega edasta seda
kolmandatele isikutele. Informatsiooni kogun jiargmiste teemade kohta: Teie igapdevaelu
ja toimetulek, sotsiaalsed suhted, tihiskonnaelus osalemine (sh t66, Oppimine, huvialad)
ja seda piiravad tegurid, Teie soovitused olukorra parandamiseks ja abi kittesaadavuse
tohustamiseks. Analiiiisitud andmeid ei seostata Teie isikuga ning kasutatakse tiiksnes

analiiiisitud kujul uuringu eesmargil.

Uurimuse tulemusi kasutatakse Marje Reimundi magistritoos.

Olen teadlik, et kdesoleva nodusolekuga luban koguda ja analiilisida minu poolt antud
ja minuga seotud andmeid. Tean seda, et kogutud andmeid kasutatakse liksnes magistritoo
raames. Minu isikuandmeid toddeldakse kooskdlas isikuandmete kaitse seaduse ning
sotsiaalhoolekande seadusega. Samuti olen teadlik, et v3in oma andmete to6tlemisest

keelduda, andes sellest teada uuringu lébiviijale Marje Reimundile.

1LY, 553 T , olen nous
tilaltoodud tingimustel isikuandmete to6tlemisega ning kinnitan seda oma allkirjaga.

Kuupdev: ......ooooviiiiiiii ALIKITE: oo
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INFORMEERITUD NOUSOLEK ISIKUANDMETE TOOTLEMISEKS

Kédesolev informeeritud ndusolek isikuandmete tootlemiseks on antud uuringu

»Autistlike noorte igapdevaelu ja toetamine* raames.

Uuringu viib 1ibi Tartu Ulikooli magistrant Marje Reimund (marjereimund@gmail.com),

t60 juhendaja on Dagmar Narusson (Dagmar.Narusson@ut.ee). T66 eesmérgiks on uurida

autistlike noorte iileminekut tdiskasvanuellu, analiiiisida ja tuua vélja aspektid, mis aitavad
moista antud protsessi. Uuringu eesmérk on aidata kaasa autistlike noorte iseseisvumist
toetavate teenuste arendamisele, kus autistlikele noortele oleks tagatud vdimalused osaleda
koikides iihiskonnaelu osades vdimalikult vihese korvalise abiga. Teie osalemine uuringus

on seega viga oluline.
Palun Teil tdhelepanelikult 14bi lugeda kiesolev ndusoleku vorm.

Kasutan Teie ja Teie toetatud noore isikuandmeid sisaldavat infot ainult uurimismaterjalina
ega edasta seda kolmandatele isikutele. Informatsiooni kogun jargmiste teemade kohta:
Teie hoole all oleva autistliku noore igapdevaelu ja toimetulek, sotsiaalsed suhted,
ithiskonnaelus osalemine ja seda piiravad tegurid, soovitused teenuste parandamiseks ja abi
kittesaadavuse tohustamiseks jm. Analiilisitud andmeid ei seostata Teie ja Teie toetatud noore

isikuga ning kasutatakse iiksnes analiiiisitud kujul uuringu eesmaérgil.

Uurimuse tulemusi kasutatakse Marje Reimundi magistritdos.

Olen teadlik, et kdesoleva ndusolekuga luban koguda ja analiiiisida minu poolt antud ning
minu ja toetatud noorega seotud andmeid. Tean seda, et kogutud andmeid kasutatakse iliksnes
magistritoé raames. Minu isikuandmeid to0deldakse kooskdlas isikuandmete Kkaitse
seadusega. Samuti olen teadlik, et vOin oma andmete toGtlemisest keelduda, andes sellest

teada uuringu lébiviijale Marje Reimundile.

1LY, 553 T , olen nous
iilaltoodud tingimustel isikuandmete té6tlemisega ning kinnitan seda oma allkirjaga.

Kuupdev: ......ooooviiiiiiiii ALIKITE: oo
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Lihtlitsents 10puto6 reprodutseerimiseks ja 10putoo iildsusele kittesaadavaks tegemiseks

Mina, Marje Reimund,

1. annan Tartu Ulikoolile tasuta loa (lihtlitsentsi) enda loodud teose ,Autistlike noorte
igapdevaelu ja toetamine®, mille juhendaja on Dagmar Narusson, MA,

1.1.reprodutseerimiseks sdilitamise ja lildsusele kéttesaadavaks tegemise eesmirgil, sealhulgas
digitaalarhiivi DSpace’i lisamise eesmargil kuni autoridiguse kehtivuse tdhtaja
16ppemiseni;

1.2.iildsusele kittesaadavaks tegemiseks Tartu Ulikooli veebikeskkonna kaudu, sealhulgas

digitaalarhiivi DSpace kaudu kuni autoridiguse kehtivuse téhtaja 16ppemiseni.

2. Olen teadlik, et punktis 1 nimetatud digused jddvad alles ka autorile.

3. Kinnitan, et lihtlitsentsi andmisega ei rikuta teiste isikute intellektuaalomandi ega

isikuandmete kaitse seadusest tulenevaid digusi.

Tartus, 19.01.2017
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